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I. INTRODUCCIÓN
Si bien todos los médicos tienen
ocasión de certificar la muerte, el
proceso de morirse es comúnmente
ignorado o eludido. (1)
EL ENFERMO TERMINAL,
A. Definición, concepto y criterios.
El enfermo terminal se define como el paciente cuyo
estado clinico provoca una expectativa de muerte en breve plazo.
(2) . Se presenta comunmente como el proceso evolutivo final de
enfermedades crónicas progresivas cuando se han agotado los
tratamientos disponibles.
Las patologías que más frecuentemente cursan hacia la
enfermedad terminal en los hospitales son por orden de mayor a
menor frecuencia; cáncer, enfermedades degenerativas del sistema
nervioso central, cirrosis hepática, enfermedad pulmonar obstruc-
tiva crónica y arterioesclerosis (hipertensión arterial, miocar-
diopatía, diabetes). (3)
Los criterios de enfermedad terminal incluyen:
1. Enfermedad causal de evolución progresiva.
2. Pronóstico de supervivencia inferior a un mes.
3. Estado general grave (inferior al 40% según la
escala de Karnofsky).
4. Insuficiencia de órgano único o múltiple.
5. Ineficacia comprobada de los tratamientos.
6. Ausencia de tratamientos activos específicos
1. Enfermedad causal de evolución progresiva.
La enfermedad causal ha cursado con periodos de
mejoría, periodos de estabilización y periodos de exacerbación o
progresión. Al agotarse los tratamientos convencionales en las
fases de reagudización se han ensayado nuevas estrategias en los
últimos avances disponibles e, incluso, en algunos casos, trata-
mientos todavía experimentales. Estos últimos llamados con el
galicismo "tratamientos de recurso",representan estrategias para
conseguir una mejoría ante el curso inevitablemente desfavorable
de la enfermedad. Estas maniobras terapéuticas pueden ser excesi-
vamente agresivas que corresponden a planteamientos especulativos
y a veces desproporcionados.
El interés y la libertad del paciente guía las
actuaciones del médico. Hay que distinguir entre las opciones que
representan un intento de curación, aunque tenga una posibilidad
de conseguirla muy baja, y las otras opciones que solo pueden
proporcionar una paliación temporal del proceso. En las primeras
existe una indicación médica clara, mientras que en las segundas
existe solamente una opción terapéutica mas o menos interesante
que puede ser o no ser acogida.
Influyen también en la selección y utilización
de los tratamientos otros factores: disponibilidad de los métodos,
experiencia en los mismos, coste global, etc. Como en todos los
actos médicos rige el principio hipocrático del "hacer cuanto
pueda y sepa" que señala las limitaciones humanas después de haber
puesto los medios necesarios.
Es indispensable la presencia de enfermedad evolutiva
progresiva para establecer el diagnóstico de enfermedad terminal,
cuando al mismo tiempo se cumplan los otros criterios diagnósticos
mencionados.
2. Pronóstico de supervivencia inferior a un mes
Se ha podido comprobar que en el 90% de los enfermos
terminales correctamente diagnosticados, la supervivencia es
inferior a un mes. El cálculo de la supervivencia se efectúa a
través de los datos clínicos de la enfermedad causal, las tablas
de vida de las series de la literatura y la experiencia médica
previa.
Los datos clínicos indican el grado de lesión o insufi-
ciencia orgánica, permitiendo estimar groseramente el intervalo
de tiempo en el cual dicha insuficiencia o lesión evolucionará
hasta causar la muerte directamente o a través de complicaciones
letales. Con alguna frecuencia, la estimación de la supervivencia
es errónea, por falso diagnóstico, por estabilización de la en-
fermedad en la fase terminal, por mejoría transitoria inexplica-
ble médicamente o por otras causas. Por este motivo se considera
imprudente poner plazos en la enfermedad terminal. Se trata úni-
camente de un criterio cuya presencia es necesaria, aunque la
flabilidad del mismo sea solamente aproximada.(4)
3. Estado general grave.
Incapacidad del enfermo para cuidar de sí mismo, preci-
sando con frecuencia cuidados especiales, lo cual hace difícil la
permanencia en el domicilio. Se corresponde con el nivel igual o
inferior al 40% en la escala de estado general de Karnofsky.(5)
El deficiente estado general corresponde clínicamente a
la enfermedad terminal cuando : coincide con debilidad severa,
impide el cuidado y la higiene personal , se asocia a incapacidad
para atender cualquier capacidad exterior (lectura, conversación,
televisión), obliga a guardar cama casi todo el dia y existe
deterioro progresivo en las funciones orgánicas básicas (alimenta-
ción , descanso , vida de relación). Por consiguiente no entra
dentro de esta categoria el déficit del estado general secundario
a problemas neurológicos, osteomusculares u otros.
4. Insuficiencia de órgano.
Insuficiencia pulmonar, renal, hepática, cerebral u
otras, evidenciables por la pérdida funcional y las alteraciones
analíticas. En el caso de insuficiencia pulmonar se trata de
disnea a mínimos esfuerzos, cianosis, necesidad de ventiloterapia
y otras medidas. La insuficiencia renal, con uremia, elevación de
la creatimina sérica, edemas y oliguria. La insuficiencia hepáti-
ca se traduce por alteraciones nuerológicas, ascitis, ictericia y
alteraciones enzimáticas. Los cuadros neurológicos por el déficit
progresivo de las funciones superiores, aparición de signos de
hipertensión endocraneal, lesiones mesencefálicas y coma.
En los casos de enfermedad terminal por cáncer la insu-
ficiencia de órgano depende del lugar predominante de las metás-
tasis: hígado, pulmón, cerebro, etc. Las metástasis óseas, peri-
toneales, ganglionares, así como las de otras localizaciones no
provocan una insuficiencia orgánica incompatible con la vida pero
implican inmovilidad, permanencia en cama, dificultades para la
alimentación, hidratación parenteral, etc. que se acompañan de
alta morbilidad debida a complicaciones tales como flebitis,
escaras de decúbito, infecciones y otras. En estos casos, aunque
no se cumpla este requisito puede hacerse el diagnóstico de enfer-
medad terminal cuando aparecen las complicaciones, ya que el pro-
nóstico de las mismas se encuentra desfavorecido por la repercu-
sión que el mal estado general ejerce sobre ellas.(6)
5. Ineficacia comprobada de los tratamientos.
El tratamiento de la enfermedad forma parte del abordaje
convencional de cada patología, bien sea cáncer, cirrosis, o
enfermedad pulmonar severa. Mientras no se hayan agotado los tra-
tamientos disponibles no puede hacerse el diagnóstico de enferme-
dad terminal porque no se cumple el criterio de irreversibi1idad
de la misma.
La existencia de tratamientos opcionales con probabi-
dades bajas de producir una mejoría puede condicionar también el
diagnóstico de enfermedad terminal hasta haber observado si existe
respuesta a los mismos. También los nuevos avances terapéuticos
pueden mejorar la supervivencia al remontar una situación clínica
muy grave.
Por este motivo el cumplimiento de este criterio ha de
quedar restringido a la valoración hecha por los especialistas
bien informados de cada campo, quienes con adecuada cautela pueden
asegurar que han realizado los tratamientos indicados sin resulta-
dos favorables.
Una situación especial representan aquellos casos en los
que existe tratamiento especifico, pero no puede ser administrado
por afectación general del paciente o por insuficiencia orgánica
en el metabolismo o excreción del fármaco. En esas circusntancias
el diagnóstico de la enfermedad terminal queda condicionado a la
posibilidad de remontar aspectos concretos (por ejemplo : drenaje
biliar, urostomla...). (7)
6. Ausencia de otros tratamientos activos.
La ausencia de tratamientos alternativos útiles induce
sentimientos de impotencia y pérdida de confianza en obtener una
mejoría. Sentimientos que suelen producirse tanto en el médico
como en el enfermo y en la familia. Asi mismo se genera la idea de
entrar en una fase intratable de la enfermedad, que es preludio
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del fin . Habitualmente, existe una correspondencia entre las
expectativas del médico, del enfermo y la familia, aunque no haya
existido una conversación detallada. Hay que resaltar que en este
caso, como el anterior, solamente el especialista bien informado
puede emitir un criterio cualificado.
Este criterio es, a veces, valorado a iniciativa de la
familia buscando la consulta con otros especialistas para confron-
tar el diagnóstico, las perspectivas del pronóstico y otras alter-
nativas terapéuticas. (8)
Para terminar este apartado es necesario redescubrir y
revitalizar otro de los objetivos de la medicina como es el de
cuidar, no como opuesto a curar pero si como diferente. Las dos
clases de medicina,la curativa y la paliativa no son opuestas pero
si diferentes y complementarias. El diagnosticar, curar, prolongar
la vida e investigar, constituyen los objetivos de la medicina
curativa. El alivio de los síntomas físicos (dolor y otros...) la
atención psicológica, emocional, espiritual, social y familiar y
el dar bienestar a la vida presente, son metas de la medicina
paliativa. Es clave hacerse plenamente cargo del enfermo cuando el
paciente "no es curable pero si tratable".(9)
B. Desarrollo histórico de la atención al paciente terminal
1. Muerte en el contexto de la cultura.
La historia de la civilización humana es la historia de
las transformaciones del sentimiento humano de la vida. La muerte
no es mas que un proceso dentro de otro proceso que es la vida.
La muerte es una condición de la vida, es impensable una muerte
sin referencia a la vida, aislada en si misma la muerte no tiene
parámetros de comprensión, por eso toda interpretación de la
la muerte supone y conlleva una interpretación de la vida. La vida
es sentida através de la experiencia presentida de la muerte. (10)
Ningún grupo humano desde la más remota historia pa-
leontológica conocida, ha dejado de practicar algún rito mortuo-
rio y, en cualquier caso, el deseo de sus miembros siempre ha
supuesto la práctica de alguna ceremonia por cuyo medio los vivos
se han despedido de sus muertos como individuos.
Desde esta perspectiva del pensamiento primario, en su
conjunto filosófico la humanidad siempre ha trascendido sobre la
muerte orgánica del hombre, todas las religiones han subrayado el
fenómeno de la muerte humana como un hecho natural iniciador de
otra existencia. Asi, la muerte orgánica subyace a la vida eterna
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y en este punto el pensamiento intuitivo y especulativo suele
otorgar a dicha muerte el carácter de una transición a otra vida.
(11)
El valor especifico de la muerte orgánica es, tanto un
fenómeno cultural en el individuo como existencia biológica, como
un fenómeno del desarrollo especifico individual en la vertiente
de su personalidad y de su movimiento cronológico hacia su con-
clusión vital. Se trata, por tanto, de un proceso dirigido a la
vez por la naturaleza y por la cultura. Cuando la consciencia de
realidad se limita a ser empírica o reconoce la individualidad
natural de la vida y de la muerte como final orgánico de una
existencia, su comportamiento es distinto al que demuestra cuando
incorpora el conomcimiento trascendente por fe, por revelación o
por derivación deductiva. En este extremo conceptual, la muerte
orgánica es solo el acontecimiento que designa el cambio de actua-
ción de la individualidad supuesto en la misma transformación de
la realidad objetiva en realidad subjetiva. (12)
Cualquier idea sobre la muerte está influida por un co-
nocimiento cultural de la misma. Adquiere, por lo mismo, un sig-
nificado especifico relativo a los símbolos, instituciones, cos-
tumbres, creencias y códigos que integran el sentido conceptual
de la vida en el contexto de la cultura. (13)
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De este modo podemos observar que la conciencia de la
muerte es equivalente a una forma de consciencia cultural y, en
consecuencia, sólo tiene sentido en el proceso de los aspectos
cognitivos y psicológicos que hacen referencia a la ideación de la
vida; o lo que es lo mismo, se conceptúan como sistemas conceptua-
les de cada cultura.
Asi, aunque la muerte tiende a ser admitida como un
hecho orgánico, es contrarrestada por una tendencia filosófica y
religiosa universal del hombre al negarla o suprimirla de su des-
tinación en el nivel de los contextos universales de la personali-
dad. El conocimiento de la muerte orgánica es, por ello, un cono-
cimiento relativo y deja de tener un carácter absoluto, ya que,
paradójicamente, como conocimiento es un producto cultural.
La condición para que la muerte orgánica se manifieste
como una realidad definitiva, es que posea una validez cultural.
De no ser así se nos aparece como un nivel fisiológico desposeído
de humanidad. Por el contrario, fuera de este nivel estrictamente
biológico, la muerte es una categoría cultural. Lo importante es
darse cuenta de la existencia de una alternancia consistente en
que si para ciertas culturas el sentido de la vida reside en la
filosofía resultante de la observación de la disolución física de
los seres vivos, para otras la muerte no es sólo el símbolo mismo
de la finitud orgánica del individuo, sino que es también el punto
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de partida del planteamiento de una angustia vital insuperable. De
cualquier forma la muerte humana será siempre un hecho cultural.
(14)
2. Muerte en la cultura occidental.
Entre los filósofos clásicos existen diversas opiniones
frente a la actuación ante los últimos momentos de la vida huma-
na. Cicerón en "De Senectute" habla de resistir a la ancianidad y
a la agonía compensando sus efectos con cuidado vigilante y luchar
contra ellas como una enfermedad. Platón habla de los últimos es-
tadios de la vida como unos momentos de gran armonía entre pruden-
cia y discreción, sagacidad y capacidad de juicio (16).
El criterio hipocrático de enfrentamiento con el pacien-
te próximo a la muerte era de expectación por falta de medios y
recursos terapéuticos. Galeno ante enfermos de origen tumoral es
partidario de dejar al paciente sin tratamiento.(17) Como leemos
en distintos juramentos la actitud ante el enfermo terminal era la
de evitarle mayor daño que el causado por su propia enfermedad
respetando siempre el valor de la vida humana. El juramento hipo-
crático habla de "serviré según mi criterio en beneficio de los
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enfermos y me abstendré cuando lleve consigo perjuicio o afán de
daño...", el de Asaph "tendré cuidado de no matar a ningún hombre
con la savia de una raiz y no aceptaré sobornos para hacer el mal
ni para matar...". Y en otro texto de autor desconocido podemos
leer "trata como tu conocimiento y tu entender te permitan. Actúa
como puedas y comprométete a que el enfermo quede por lo menos
como lo encontraste."(18)
El hombre es el único animal que sabe que va a morir,es
el único animal que entierra. Hay muertes y muertes. Lo que
horroriza es la muerte vil. Hay muertes viles y muertes terrible-
mente majestuosas, muertes alegres y muertes tristes, muertes
estúpidas y muertes humanas. La muerte es, o parece ser, algo que
admite calificativos, buena y mala, solemne y trivial. La muerte
no es la privación de la vida, ni siquiera una sombra que pese
sobre toda la existencia, sino más bien el secreto de la vida, su
sentido y su culminación. La muerte no es lo que cercena la vida
desde fuera, sino su secreto hecho patente y manifiesto. La muer-
te es el desvelamiento de la entraña de la vida. Una vida, cabe
decir, vale lo que vale la muerte. La muerte es vida en cuanto
que autoposeida.(19) En la actualidad asistimos a un doble modo
de tematizar la muerte. La muerte es algo que conviene afrontar y
que no debe ser ocultado ni trivializado sopeña de perder la
dignidad de la existencia humana. Es cierto que hemos de vivir
ante la muerte. Pero esa muerte no es el final natural, el desen-
lace adecuado de la vida humana. La muerte no puede ser pues ni
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ocultada ni asumida, sino algo que hay que mantener en su carác-
ter misterioso y enigmático. La necesidad fáctica de morir es algo
que repugna profundamente. Y esa realidad dolorosa y enigmática de
la muerte plantea el profundo misterio de la existencia humana.
La tesis de Aries, por discutible que sea es de gran
interés y puede aportar un marco histórico valioso para la re-
flexión antropológica en torno a la muerte.El análisis de factores
como la literatura, el arte, los testamentos, los enterramientos,
las prácticas de duelo, permiten reconstruir las distintas menta-
lidades que existieron en cada una de las etapas. Las mentalidades
tienen una duración muy larga, con cambios muy lentos no percepti-
tibles para sus protagonistas (20).
El modo de encarar la muerte en occidente desde la calda
del Imperio Romano puede dividirse en cuatro etapas según hace
Aries:
Primera etapa: muerte domesticada.
La primera etapa del modo de morir en occidente
se consolida en la primera Edad Media y se la denomina
muerte domesticada. Se muere sabiendo que uno va a
morir, sin improvisaciones, en medio de un ritual cere-
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monioso pero no barroco ni trágico. Se muere con sere-
nidad, aceptando la muerte ,ejecutando un ritual y de
modo público. Se muere ante la familia y los amigos.
Esta actitud que domestica a la muerte se modi-
fica a partir de los siglos XI y XII. La muerte domes-
ticada, amaestrada, implica una concepción colectiva del
destino: el hombre muere porque es propio del género
humano morirse. Una familiaridad con la muerte muestra
una aceptación del destino natural del hombre. El hombre
encaja la muerte como una de las grandes leyes de la
naturaleza y no se piensa en evitarla ni en exaltarla.
Se limita a vivirla con la solemnidad necesaria.
Segunda etapa: muerte individualizada.
A partir de los siglos XI y XII se produce una
individualización en el modo de enfrentarse con la muer-
te. Esta individualización aparece en la generalización
de las representaciones del juicio universal, en la fi-
jación de la doctrina en torno al juicio particular, en
el interés por los temas macabros y en la personaliza-
ción de las sepulturas. La muerte aparece como muerte
propia, comienza a convertirse en el "topos",en el lugar
privilegiado en que el hombre toma conciencia de si y de
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su individualidad. Es por tanto en la muerte donde se
juega el hombre su destino eterno. La muerte debe ser
asi el espejo de la propia individualidad. Esta concien-
cia propia de la muerte lúcida lleva a un fortxsimo in-
terés por la vida, a un fuerte afán de vivir.
Tercera etapa: muerte ajena.
A partir del siglo XVIII se comienza a conside-
rar la muerte desde una nueva óptica, se exalta y drama-
tiza la muerte, pero ya no la propia sino la ajena. La
muerte romántica y retórica es la muerte de otro. Lo que
ahora se pone en juego es la añoranza del otro, cuyo re-
cuerdo inspira el nuevo culto de tumbas y cementerios.
Aparece así lo mórbido, que asocia fuertemente la muerte
al amor, se sublima al generalizarse esta nueva visión
de la muerte en contemplación estética, en algo que es
admirado por su belleza. El duelo se hace más largo y
dramático. Y cambia también la actitud de los asistentes
a la muerte del moribundo.
Estos abandonan su antiguo papel de observadores
para adoptar el papel estelar en medio de un barroquismo
sentimental. Tal exageración del duelo manifiesta una
incapacidad de asumir-la muerte ajena. El miedo a morir
se desplaza hacia la muerte ajena.
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Cuarta etapa: la muerte como algo prohibido.
La mentalidad del siglo XX registra un nuevo
cambio, la muerte se convierte en algo prohibido. La
nueva actitud comienza por un deseo de no alarmar al
enfermo al que se le oculta su suerte. El moribundo mue-
re solo, sin saberlo, aletargado. El ocultamiento de la
muerte se presenta incluso como un deber moral porque se
ha de preservar la felicidad. No se tiene derecho a
hacer pasar un mal rato a nadie. La incapacidad pues de
encajar la muerte, ha llevado a hacer de la muerte algo
socialmente prohibido. Parece que la muerte ha perdido
ya todo su carácter personal. Se muere en serie. El
morir se ha convertido en algo estúpido y trivial. No es
ajeno a esto la difusión de la mentalidad según la cual
la muerte seria el desenlace biológico natural del hom-
bre. Pero como ha señalado Polo, morir aceptando la na-
turalidad de la muerte, es la máxima estupidez.(21)
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3. La muerte.y el morir.
La atención al paciente en su fase terminal tiene un
creciente interés que parece lógico, pues la muerte es una reali-
dad existencial que presenta siempre actualidad. Parece aceptado
centrar el problema en la imagen que el hombre tiene de si mismo y
en las respuestas del hombre al misterio del dolor, de la muerte y
del sentido de la vida.
La muerte, biológicamente hablando, se puede considerar
como un hecho instantáneo, es decir, el momento en el que se
pierde la actualidad de ser viviente, porque se ha traspasado la
barrera que separa el "estar vivo", del "estar muerto".
El morir es en cambio un proceso, una progresiva dismi-
nución y alteración de las funciones vitales que concluye con el
hecho de la muerte.
La muerte sobreviene cuando hay una afectación irrever-
sible de las funciones circulatorias y respiratorias, o bien una
interrupción irreversible de todas las funciones cerebrales,
incluyendo la del tronco cerebral. La determinación de la muerte
ha de ser hecha con estándares médicos establecidos.(22)
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No debe confundirse muerte cerebral con el término
"estado vegetativo persistente", en el que existen lesiones cere-
brales graves, pero persisten funciones tronco-encefálicas, por
lo que no puede establecerse el diagnóstico de muerte cerebral.
El paciente está vivo aunque el estado de coma sea ya irreversi-
ble. Desde el punto de vista técnico, los criterios actuales para
el diagnóstico de muerte cerebral son:
1. Pérdida de conciencia con absoluta incapacidad de respues-
ta respiratoria.
2. Ausencia de respiración espontánea en condiciones de
normocapnia.
3. Inestabilidad cardio-circulatoria que exige mantenimiento
farmacológico.
4. Ausencia de respuestas motoras y reflejos tronco-encefáli-
cos.
5. Silencio eléctrico-cerebral•(23)
La A.N.A. (American Neurological Association), define la
muerte cerebral como:
1. Falta de respuesta cerebral.
2. Apnea.
3. Ausencia de reflejos cefálicos incluyendo pupilares,
corneales, audio-oculares y oculocefálicos.
4. Silencio en el electroencefalograma, que consiste en un
trazado isoeléctrico que demuestre la inactividad cerebral
• (24)
20
El límite inicial del proceso que conduce a la muerte,
el comienzo del morir -como proceso-, viene establecido por:
A. Diagnóstico de una enfermedad mortal incurable.
B. Identificación de una situación de fase terminal.
C. La presencia de una enfermedad grave cuyas posibilidades
de curación son relativamente bajas.
D. La ancianidad en sus últimos estadios.
El manejo del enfermo terminal, conlleva un importante
problema de equilibrio, ya que en ocasiones se puede dar la para-
doja de tratar al enfermo hasta que muera, pero este no morirá
mientras lo estemos tratando. _
C. Actualidad del problema.
1. La muerte en el hospital.
La muerte ha cambiado de "escenario". Antes se moria
en casa rodeado de la familia y de los seres queridos. Hoy se
muere en el hospital en un número cada vez mayor, el 80% en los
Estados Unidos y más del 50% en España.(25)
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También en el hospital, la muerte es individual e in-
transferible y cualquier generalización sobre este tema nos hace
correr riesgos de equivocarnos seriamente. Una de las cosas que
mas angustia al enfermo terminal es la incertidumbre. La mentira y
la incertidumbre actúan como "neutralizantes" y paralizan la capa-
cidad adaptativa del individuo frente a la muerte.
Aunque en algunos casos la muerte ocurre de un modo
inesperado e imprevisible, en la mayor parte de los casos es un
hecho previsible y aún pronosticable a partir de signos evidentes
de enfermedad. Podemos considerar como inicio del morir el momento
a partir del cual es identificada la presencia de un factor letal
irreversible que conduce inevitablemente a la muerte en un plazo
relativamente breve.(30) La dimensión absoluta de todo hombre
confiere a la persona el carácter de inalienabilidad y trascenden-
cia frente a toda posible reducción a una cosa o a un instrumento.
(31) Esto es fácil de olvidar en el hospital cuando con excesiva
frecuencia se da el exitus de los pacientes.
La muerte es natural en el hombre ya que la materia
humana siempre puede recibir una forma substancial distinta. La
realización de actuaciones inmateriales como las del entendimiento
(conocimiento por universales), y la voluntad (tender al bien), es
donde radica la espiritualidad del alma y por tanto su inmortali-
dad. (32)
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Esta fuera de toda duda que corresponde a la dignidad
del hombre el poder prepararse a su propia muerte, por ser esta un
acontecimiento sustantivo de la vida del ser humano.
En 1973 la asociación americana de hospitales hace
pública la "Carta de los derechos de los enfermos" de algún modo
se pasa de la medicina de beneficiencia a la medicina de la auto-
nomía, con la constitución específica del articulo 43 donde se
habla de protección de la salud. (33)
2. Eutanasia, ensañamiento terapéutico y muerte digna.
Eutanasia.
La medicina moderna es cada vez mas capaz de prolongar
la vida, pero está poco preparada para tratar humanamente con el
enfermo incurable. De ahí la tentación fácil de recurrir al expe-
diente de la eutanasia presentada como la garantía de una muerte
digna ante el peligro del ensañamiento terapéutico. Sin embargo
la verdadera alternativa no es la eutanasia sino la humanización
de la muerte. La auténtica compasión -más costosa ciertamente que
utilizar un tratamiento letal- supone ayudar a vivir lo más dig-
namente posible la fase última de la vida.(34)
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Por eutanasia se entiende una acción o una omisión que
por su naturalez o en la intención procura la muerte con el fin
de aliviar todo dolor.(35) La práctica de la eutanasia queda en
el ámbito de la intencionalidad y de las actuaciones. Exige por
tanto, la intención de disponer de la propia vida o ajena, que
puede realizarse de forma diferente por una acción positiva que
conduce a la muerte, o bien por omisión de medios que serian
eficaces para conservar la vida. Según esto no es correcto hablar
de "eutanasia pasiva" para referirse a la omisión o supresión de
procedimientos terapéuticos que ya no son eficaces en un caso
determinado. Tampoco entran en ésta definición los tratamientos
encaminados a suprimir el dolor, aunque entrañen el riesgo de
acelerar un proceso de muerte ya irreversible.
La distinción entre las llamadas "eutanasia pasiva" y
"eutanasia activa" resulta superflua a la luz de la definición
indicada, pues desde el punto de vista ético el modo de llevar a
la práctica la voluntad de provocar la muerte -por medio de ac-
ción positiva o mediante una omisión de algo que se podia y debe-
ria hacer- no varia sustancialmente el hecho.
La omisión de un tratamiento que se puede y se debe
hacer, supone en el individuo que omite una decisión positiva de
no actuar en un sentido determinado, que va cargado de una inten-
cionalidad concreta, se trata por tanto de una acción positiva
aunque no se trate de una acción fisica.
25
Lo que de alguna manera determina la "indignidad de la
muerte" en la eutanasia es la voluntad de disponer de una vida ya
que no queda respetada la dignidad del hombre.
La eutanasia es un extremo en el que se puede caer en
la práctica médica ya que se pierde la razón de ser especifica de
la medicina y se pasa de servir al hombre en el ámbito de la
salud a hacer una "antimedicina" en la que se sirve del hombre
para mejorar la salud.
La petición de práctica de eutanasia por parte del
enfermo o por parte de la familia debe tenerse en cuenta sabiendo
que tanto el enfermo como la familia pasan por distintas etapas
al tener conocimiento de la enfermedad y del pronóstico. Es común
la fase de negación de la enfermedad, y una manera de no aceptar-
la es solicitando la práctica de eutanasia.(36)
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Ensañamiento terapéutico.
La expresión "ensañamiento terapéutico" es empleada
por distintos autores para indicar una serie de actuaciones médi-
cas sobre el paciente terminal que resultan ser inútiles y gravo-
sas para el mismo enfermo.
En la definición de "ensañamiento terapéutico" se habla
de actuaciones médicas que resultan inútiles, sin valorar la
ineficacia de tales intervenciones. Si se entiende como una valo-
ración a posteriori basada en el resultado final, entraria en el
concepto de "ensañamiento terapéutico" cualquier acción médica
que constituyera un fracaso terapéutico. Además, se imposibilita-
ria saber en cada caso si la decisión tomada constituye o no
"ensañamiento".
La asociación médica mundial utilizó en 1983 la expre-
sión "ensañamiento terapéutico" para referirse a todo tratamiento
de carácter excepcional del que no puede esperarse ningún benefi-
cio para el paciente.(37)
Podriamos indicar por tanto como criterio objetivo para
determinar el ensañamiento terapéutico la inutilidad o ineficacia
de la terapia. Se trata de una valoración positiva de inutilidad
basada en la previsión de que un determinado gesto terapéutico no
tendrá efectos beneficiosos sobre el paciente. Estos beneficios
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no solo se valoran en términos de "curación" sino también de
aumento de la supervivencia, alivio de los síntomas y de mejora
de las condiciones de vida durante el tiempo de supervivencia.
Hay ocasiones en las que no resulta posible la curación pero son
útiles para el enfermo los tratamientos paliativos.
En los documentos de carácter jurídico sobre el derecho
a la muerte digna -"Natural Death Act"- de diversos estados de
Norteamérica, este concepto de ensañamiento se encuentra bajo la
expresión "Life-Sustaining procedure" en que viene definido como
cualquier procedimiento o intervención medica que aplicado sobre
el paciente, servirá solo para prolongar el proceso de muerte y
donde, a juicio del médico responsable, la muerta ocurrirá se
utilicen o no estos procedimientos.(22) Esta definición prescinde
de la naturaleza del método empleado -carácter excepcional o no-
y se centra en su inutilidad para el enfermo.
En consecuencia habrá que considerar como "ensañamiento
terapéutico" toda actuación médica valorada previamente como
inadecuada para curar, mejorar o aliviar, y que servirá única-
mente para prolongar una agonía ya instaurada e irreversible. Por
tanto en la valoración de utilidad o inutilidad deben tenerse en
consideración no solo datos objetivos sino también aspectos sub-
jetivos del paciente.
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No seria- correcto referirse con la expresión "ensaña-
miento terapéutico" a los tratamientos arriesgados o en fase de
experimentación clínica que tienen posibilidades de éxito, aunque
limitadas, y que, en ausencia de otros medios el paciente -por
sus representantes legítimos en su caso- hayan aceptado aun cuan-
do el resultado final sea la muerte del enfermo.
Es incorrecto presentar como una alternativa el binomio
"eutanasia-ensañamiento" cuando en realidad entre esos dos con-
ceptos existe un abismo. Mientras la eutanasia se opone al fin de
la medicina porque resuelve el problema del enfermo gravé elimi-
nándolo directamente o negándole la oportuna asistencia, el ensa-
ñamiento terapéutico representa una desviación radicalmente con-
traria al constituir una absurda prolongación de una agonía segu-
ra e irreversible.(35)
Rechazar el ensañamiento terapéutico es decir no poner
en marcha o suspender la aplicación de métodos de tratamiento que
son ya ineficaces, no es una forma de eutanasia -no debe por
tanto ser llamada eutanasia pasiva- sino más bien es hacer una
buena medicina, consciente de sus propias limitaciones y del
respeto que se debe al enfermo.
Otra forma de ensañamiento terapéutico sería la experi-
mentación camuflada en la que el paciente'es sometido a trata-
mientos, cuya eficacia no ha sido aun determinada sin el consen-
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timiento del enfermo o de sus representantes. En este caso, el
paciente queda reducido a un objeto que sirve solo como medio de
investigación.
Mediante el ensañamiento terapéutico la medicina deja
de servir al hombre para servirse del hombre, se hace fin en si
misma, se vuelve "hipermedicina" en el intento de rebasar sus
limites reales.(38)
Muerte digna.
La dignidad no afecta a la muerte como hecho biológico,
ni a su causa natural "la dignidad del morir" es independiente de
que el agente letal sea una u otra enfermedad, el adjetivo digno
se refiere más bien a las condiciones en las que la muerte sobre-
viene, las circunstancias que la preceden y la acompañan.(35)
Identificar derecho a una "muerte digna" con derecho a
la eutanasia equivale a reconocer un "derecho a decidir la propia
muerte". La expresión derecho a morir es impropia, pues la muerte
ocurre necesariamente en el hombre. El morir es un acontecimiento
que se presenta como conclusión final y necesaria del ciclo vital
del ser vivo.
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El derecho a morir con dignidad se identifica en oca-
siones con el decidir la propia muerte cuando la vida reserva
solo sufrimientos o parece inútil. Esta capacidad de decisión se
basaría en el derecho al ejercicio de la libertad por encima del
deber de conservar la vida. En esta linea algunos autores entien-
den el derecho a morir con dignidad como una especie de defensa
del paciente frente a los excesos de la conducta terapéutica. El
modo que pensamos correcto de entender el derecho a morir con
dignidad es el derecho a morir de modo humano.(39)
El derecho a una muerte digna viene considerado como la
exigencia de verse rodeado de condiciones de dignidad en el mo-
mento de la muerte. El hombre goza del derecho a que las condi-
ciones que rodean su muerte no ofendan su propia naturaleza, ya
que el hombre es digno por el hecho de ser hombre.
El derecho a morir de modo humano no puede entenderse
como elección de la causa de muerte o su momento sino como el
derecho a que nada ofenda la dignidad de que goza como hombre y,
en consecuencia, a que los demás cumplan con su deber de respetar
y defender la dignidad del hombre en cualquier circunstancia,
especialmente en la última etapa de la vida.
El "derecho a morir con dignidad" es un derecho funda-
mental en cuanto que es parte integrante del derecho a la vida,
ya que, "el morir" es parte de "el vivir" y además el momento de
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la muerte es decisivo en la existencia del hombre. Es un derecho
exigible a los demás, pero que, al mismo tiempo no es renuncia-
ble. La muerte exige una aceptación y una preparación. El hombre
tiene derecho a morir con dignidad y también tiene el deber de
morir con dignidad "viviendo la propia muerte".(35)
El derecho a la información verídica consiste en una
condición previa y necesaria del morir con dignidad.
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EL MANEJO DE INFORMACIÓN EN EL ENFERMO TERMINAL, UN PROBLEMA
CLÍNICO.
Los problemas intelectuales de la
invetigación clínica no son problemas de
estadísticas, computadoras o de ingeniería,
son problemas de medicina clínica. La
investigación clínica podrá ser demasiado
importante para dejarla sólo en manos- de
los clínicos, pero no puede hacerse sin
ellos . Por lo menos eso creemos los
clínicos. (Dr. Julio Ortiz Vázquez)
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A. Manejo del enfermo terminal.
1. Planteamiento general.
En un editorial de The Lancet se recoge esta opinión
"Si bien todos los médicos tienen ocasión de certificar la muer-
te, el proceso de morir es un diagnóstico comúnmente ignorado o
eludido".(1)
La formación médica actual está orientada a curar, no
para tratar al enfermo sino solamente para "curarle". Realmente
es notable que en muchas facultades de medicina no se dedique una
parte del programa a discusiones éticas referentes al tratamiento
de enfermos terminales y al modo de transmitir al paciente y a la
familia el diagnóstico y el pronóstico de la enfermedad. Esta
demostrado que la información al enfermo no destruye la esperan-
za. (40)
El aporte de información no conduce a las consecuencias
adversas frecuentemente temidas por los médicos sino que por el
contrario, repercuten en el bienestar psicológico y social del
paciente.(41)
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La experiencia indica que, en la mayor parte de los
casos, la comunicación de la verdad resulta beneficiosa y causa
un profundo alivio si se ha sabido dar correctamente. Nos parece
que, más que el contenido mismo de la información lo que influye
es el modo de decir la verdad, y esto depende de una buena rela-
ción médico-enfermo. No es una actitud razonable ni la cruda y
dura realidad dicha sin contemplaciones ni la mentira piadosa
envolviendo la realidad en un halo de misterio como si el enfermo
fuera un débil mental. Conviene ir informando poco a poco respon-
diendo a las inquietudes, dejando siempre una salida a la espe-
ranza, aunque sin mentir. Se trata de un arte que hay que saber
desarrollar.(42)
Es fácil que los médicos que habitualmente manejen
enfermos terminales lleguen poco a poco a considerarse "ingenie-
ros biológicos" cuya función primaria es la de mantener las reac-
ciones químicas de la sangre y de las demás funciones vitales
dentro de los limites de la normalidad. Perdiendo asi la idea de
la persona a quien pertenecen esas funciones.(43)
La enfermedad no es sólo una alteración del organismo y
de sus funciones, sino una alteración de los proyectos de alguna
manera si uno puede realizar sus proyectos, la enfermedad le
afecta en menor grado.(44)
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2. Actitud terapéutica.
En principio el manejo de pacientes terminales es apa-
rentemente sencillo. Se estudia el caso, se toman las decisiones
oportunas y éstas se ponen en marcha. Esto seria así de simple si
el papel de médicos, enfermeras, familiares y pacientes estuvie-
ran bien delimitados, y si algo tan propio de la naturaleza huma-
na como la proximidad de la muerte se pudiera asumir como un dato
más de la historia del enfermo. Precisamente en la delimitación
de los papeles y en la capacidad de asumir la evolución de la
enfermedad surge un elevado número de problemas que vuelve com-
pleja la asistencia al paciente terminal.
Por un lado, los médicos y las enfermeras deben saber
cuando pasar del "diagnóstico investigador" con intención de
curar, al "diagnóstico de muerte" con sus implicaciones asisten-
ciales ya que el paciente en estas condiciones tiene una nueva
serie de necesidades.(45)
Por otro lado el paciente tiene derecho a recibir in-
formación concreta y continua verbal y escrita de todo lo rela-
cionado con su proceso, incluyendo diagnóstico, tratamiento y sus
riesgos, y el pronóstico. Que sean facilitados en un lenguaje
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comprensible. En caso de que el paciente no quiera o no pueda
recibir la información, ésta debe proporcionarse a las personas
legítimamente responsables.(46)
Y por último, la familia tiene necesidad de saber como
va a ser la evolución de la enfermedad y los posibles tratamien-
tos , al igual que la posibilidad del desenlace, para poder tomar
las medidas y actitudes oportunas.
Una vez que se tiene la información nos centramos en
uno de los problemas más polémicos en la actualidad dentro de la
práctica médica, que es la que hace referencia a la comunicación
entre médicos, pacientes y familiares. Cabe preguntarse cual es
la información que debe darse al paciente sobre el diagnóstico,
tratamiento y pronóstico de su enfermedad.
En la enfermedad terminal se toman decisiones múltiples
y complejas. Con frecuencia la participación del paciente está
restringida debido al mal estado general. Por este motivo, la
responsabilidad debe ser tomada por el equipo médico, la enferme-
ra, y al mismo tiempo el enfermo y la familia si es posible. La
comunicación con el enfermo y los familiares debe ser continua.
Se trata de demostrar que se comprenden las limitaciones y exi-
gencias del paciente y de la familia, haciendo notar la intención
de colaborar "sin limites", es decir, proporcionando asistencia
profesional las 24 horas, atención a la familia con permisos
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extraordinarios (visitas más prolongadas y otras necesidades),
respeto a la intimidad (habitaciones individuales en la medida de
lo posible y aislamiento vigilado discretamente). Se deben dar
explicaciones sencillas y claras garantizando el diálogo en todas
las actuaciones para asegurar la aquiescencia del enfermo y de la
familia.(3)
La finalidad de la comunicación e información es desa-
rrollar una estrategia cordinada entre el médico, la enfermera y
el paciente o la familia para evitar la ansiedad y los sentimien-
tos de culpa. Luchando contra la enfermedad que es el enemigo
común.
Conviene decir la verdad al paciente con delicadeza y
averiguar lo que el paciente quiere saber para evitar dar infor-
mación no querida. Debe proporcionarse la información relacionada
con la gravedad clínica sin dar plazos a la vida, manteniendo una
prudente reserva. En todo caso debe seguirse la voluntad del
paciente que éste debe disponer de la información adecuada para
tomar decisiones. Muchas veces las decisiones del enfermo pueden
ser confrontadas con las recomendaciones médicas buscando la
solución más adecuada que el paciente pueda aceptar.(47)
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Un aspecto importante de la actuación del médico y de
la enfermera es proporcionar serenidad, ahuyentando algunos temo-
res frecuentes y canalizando reacciones emocionales contraprodu-
centes de familiares menos advertidos.
Puede ser conveniente hablar de la muerte con el propio
enfermo si es que lo desea: la experiencia suele ser fructífera y
genera profundo afecto. Cuando la confianza da paso a la intimi-
dad, la enfermera y el médico son frecuentemente invitados a
asistir a confidencias personales donde se muestran aspectos no
bien resueltos.
Es aconsejable visitar con frecuencia al enfermo termi-
nal, al menos dos veces al día el médico y con mayor frecuencia
aún la enfermera, para evitar el sentimiento de abandono, de
inutilidad.(3)
Durante las visitas al enfermo hay que mantener conver-
saciones corrientes, sin eludir los temas mas delicados o difíci-
les cuando el enfermo quiere hablar de ellos. Nos es raro que
ciertas conversaciones debido a la carga emotiva de la situación
no puedan ser sostenidas fácilmente con los familiares, incluso
con los más allegados.
Es fundamental prestar apoyo contra la ansiedad y la
depresión mediante la comunicación (siempre) y los medicamentos
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(a veces) e igualmente mantener una estrategia de objetivos fá-
cilmente alcanzables como la atención a la higiene y el cuidado
personal/ la alimentación, la conversación con amigos y visitas,
la movilización y el descanso. Todo ello ayuda a mantener la
conexión con la realidad proporcionande mecanismos de defensa
contra el temor y la ansiedad. (3)
Con frecuencia se trata con demasiada seriedad al en-
fermo grave. Por el contrario la conversación corriente sobre
noticias o hechos actuales, incluso con talante de buen humor
proporciona un alivio insospechado e infunde alegría. No hay que
olvidar que en el ser humano en medio del peor drama existe una
enorme reserva de esperanza, optimismo y alegría. Despertar sen-
timientos de este tipo supone tal vez el mejor remedio contra la
tristeza y la depresión.(2)(3)
El enfermo terminal, a veces no comprende bien las
razones de su enfermedad, sufrimientos, etc.. El consuelo humano
animándole a aprovechar espiritualmente la situación, puede
devolver la paz en los momentos más difíciles.
Obviamente este abordaje integral y personalizado exige
la formación del médico y de la enfermera. Solamente en la medida
en que el propio personal sanitario haya asumido el contenido del
sufrimiento, de la enfermedad y de la muerte, es decir, la propia
posibilidad de enfermar, sufrir y morir, va a ser posible ofrecer
estos conceptos a un paciente terminal.
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El tratamiento es correcto cuando la prescripción esté
bien indicada y sea correcta la administración. Pero únicamente
será óptima cuando el remedio sea prescrito no sólo con correc-
ción sino con afecto.(48)
B. Calidad de vida.
1. Definición y concepto.
El concepto de calidad de vida está directamente rela-
cionado con el enfermo terminal. Por la importancia que éste
tiene en las conclusiones de esta tesis, hemos incluido en la
introducción este apartado sobre calidad de vida.
Desde que en 1949 Karnofsky utilizó por primera vez un
test que pretendia medir el estado general del paciente (perfor-
mance status), han surgido múltiples trabajos que presentan test
cada vez mas complicados y pretendidamente más fiables como indi-
cadores de calidad de vida.(5)
El concepto de calidad de vida, es curiosamente uno de
los más debatidos. Normalmente se refiere a ciertos aspectos fun-
cionales esenciales para una existencia plena. Calman lo defi-
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ne como "la diferencia que existe en un momento dado entre las
expectativas del individuo y su experiencia presente", pero este
concepto está muy sujeto a variaciones en el tiempo. También es
evidente que el tipo de enfermedad pueden condicionar que algunos
componentes de la calidad de vida tomen más relevancia que otros.
(49)
En general, la mayoría de los autores están de acuerdo
en diferenciar dentro del concepto de calidad de vida los sigui-
entes aspectos:
1. Funcionamiento físico.
2. Aspectos emocionales o psicológicos.
3. Aspectos sociales y de relación.
Este planteamiento se ajusta al concepto de salud que
da la OMS: "salud no es sólo la ausencia de enfermedad sino el
bienestar físico, mental y social".(50) Se han hecho múltiples
intentos para intentar medir la calidad de vida con un sólo índi-
ce, pero no hay ninguno que sea unánimemente aceptado por todos
los investigadores ni que pueda ser utilizado en cualquier tipo
de enfermo terminal.(51)
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2. Medición.
Un test para medir calidad de vida debe cumplir los
siguientes requisitos:
1. Simple: corto, fácil de entender, fácil de recordar, de
administrar y de registrar.
2. Con un número adecuado de parámetros para medir la cali-
dad de vida.
3. Con un contenido compatible con la idea de calidad de
vida que tengan pacientes y personal sanitario.
4. Que sea cuantitativo.
5. Aplicable al mayor número posible de situaciones.
6. Estar validado antes de su uso general.
7. Sensible a cambios en el estado del paciente.
8. Discriminativo entre grupos de pacientes con distinta
calidad de vida.
Algunos autores añaden que debe poder ser realizado por
el propio paciente.
El proceso de validación de un test debe incluir un
estudio de validez y seguridad:
43
VALIDEZ: Validez de contenido, es decir, la representativi-
dad de los parámetros que incluyen el test con respecto al obje-
tivo de medición. Validez de criterio, si se relaciona bien con
alguna otra variable que es tomada como criterio. Validez de
construcción, es decir, que significan las diferencias entre
distintos resultados que ofrezca el test.
SEGURIDAD: el test debe de dar resultados similares cuando
el encuestador lo realiza dos veces, cuando es realizado por
distintos encuestadores y cuando se realiza en dos momentos dife-
rentes si no hay cambios en el estado del paciente. Se llama
también consistencia,(51)
La validez se determina después de someter el test a un
proceso de depuración y perfeccionamiento progresivo.(52)
3. Tipos de índices.
Entre los Índices mas utilizados para medir la calidad
de vida destacan el índice de Karnofsky, el de Spitzer, el Func-
tional living index-cancer (Flic), el "Análogo lineal de autoa-
plicación (LASA)", y otros específicos para enfermedades como
cáncer de vias biliares, o el cuestionario de Kaasa para cáncer
no raicrocítico de pulmón. Existen muchas otras escalas desarro-
lladas recientemente para valorar aspectos parciales de la
calidad de vida.
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ÍNDICE DE KARNOFSKY (Karnofsky Performance Status o KPS)
Este índice fue el primero en aparecer y es aún hoy en
día el más utilizado para estudiar el estado general del pacien-
te. No fue validado por Karnofsky sino posteriormente por otros
autores.
Una vez validado el KPS ha sido utilizado como "crite-
rio" o patrón de referencia en la validación de otros índices: QL
índex y FLIC principalmente. En estos estudios se sugiere que el
KPS se correlaciona muy bien con otros índices referidos a facto-
res físicos, pero mal con factores emocionales y sociales. El KPS
puede ser medida del estado funcional pero no medida completa de
la calidad de vida, ya que el concepto de calidad de vida incluye
además del funcionamiento físico variables como función psicoló-
gica y social.(51)
QL-INDEX DE SPITZER
Spitzer validó en 1980 un índice de calidad de vida con
cinco datos:
1. Actividad (trabajo principalmente)
2. Vida diaria (aseo, alimentación...)
3. Salud. (Bienestar...)
4. Apoyo en cuanto a relaciones con los demás.
5. Perspectivas familiares, profesionales, etc.
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Se puntúa de cero a dos como un Apgar. Consta además de
un valor global que el paciente señala a lo largo de una barra,
donde los extremos se refieren a la mejor o peor calidad de vida.
Fue diseñado para uso por médicos, aunque puede ser rellenado por
el propio paciente. Se realiza aproximadamente en un minuto.
Una de las criticas que ha recibido este índice es que
adjudica el mismo peso a cada parámetro. Ha sido validado con
varios tipos y etapas de enfermedades y su correlación con otros
índices es muy buena. En concreto su correlación con el LASA es
excelente.
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Recogemos a continuación la prueba de Spitzer :
QUALITY OF LIFE INDEX W.O. Spitzer 1980
ACTIVIDAD DURANTE LA ULTIMA SEMANA DEL PACIENTE :
- Ha estado trabajando o estudiando a pleno rendimiento o casi;
o manejando su propio hogar; o participando en actividades
voluntarias estando o no jubilado 2
- Ha trabajado o estudiado como solía hacerlo o ha manejado su
hogar o participado en tareas no pagadas o voluntarias, pero
requirió gran asistencia o una disminución significativa ... 1
- No ha estudiado ni trabajado en nada ni ha manejado su
hogar 0
VIDA DIARIA DURANTE LA ULTIMA SEMANA DEL PACIENTE :
- Se ha valido por sí mismo para comer, bañarse, asearse y
vestirse; usó el transporte público o condujo su vehículo .. 2
- Ha requerido asistencia(otra persona o aparato especial) para
las actividades diarias y transporte, pero realizó pequeñas
tareas - 1
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- No ha cuidado de si mismo ni ha realizado pequeñas tareas y
no ha abandonado su hogar o institución 0
SALUD DURANTE LA ULTIMA SEMANA DEL PACIENTE :
- Ha tenido buen aspecto o ha dicho sentirse bien la mayor
parte del tiempo 2
- Le ha faltado energía o no se ha sentido bien más que
ocasionalmente 1
- Se ha sentido muy enfermo pareciendo débil o extenuado o
inconsciente la mayor parte del tiempo 0
APOYO DURANTE LA ULTIMA SEMANA :
- El paciente ha mantenido buenas relaciones con otros y
recibido fuerte apoyo de la menos un familiar o amigo 2
- El apoyo recibido o percibido ha estado limitado por la
familia o por la condición del paciente 1
- El apoyo de la familia o amigos ocurrió infrecuentemente o
sólo cuando fue absolutamente necesario; o el paciente
estaba inconsciente 0
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ACTITUD DURANTE LA ULTIMA SEMANA DEL PACIENTE :
- Ha estado normalmente calmado y positivo, aceptando y
controlando sus circunstancias personales incluyendo el
entorno 2
- Ha tenido problemas a veces por no controlar sus
circunstancias personales o ha tenido episodios obvios de
ansiedad o depresión 1
- Ha estado gravemente confudo o muy asustado o ansioso y
deprimido constantemente o inconsciente 0
MARCADOR GLOBAL
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FUNCTIONAL LIVING INDEX-CANCER (FLIC)
En 19 84 Schipper validó un cuestionario de 22 datos
cada uno de los cuales podía tomar valores entre uno y siete a lo
largo de una escala visual, el propio paciente señalaba con una
linea vertical el marcador que mejor se ajusta a su estado.
Las preguntas hacen referencia a distintos aspectos de
las funciones físicas y emocionales, situación social, bienestar
y situación familiar. Los parámetros referidos a factores físicos
se correlacionan bien con medidas de atributos físicos y mal con
test de función psico-social. La mayoría de los médicos no esta-
ban familiarizados con las escalas visuales analógicas y no
explicaban bien a sus pacientes como rellenarlas. Muchos pacien-
tes redondeaban un valor en lugar de poner una linea con lo que
estos datos ya no eran valorables.
El FLIC es uno de los mejores cuestionarios para vali-
dar la calidad de vida de los que disponemos hoy.
Recogemos a continuación la prueba de FLIC :
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FUNCIONAL LIVING INDEX - CÁNCER H. Schipper, 19 84
1. - La mayor parte de la gente experimenta a veces
sentimientos de depresión. Indique con que frecuencia
tiene estos sentimientos.
1 2
NUNCA
6 7
DE CONTINUO
2.- Como maneja su estrés diario.
1 2 3 4 5 6 7
NADA BIEN MUY BIEN
3.- Cunato tiempo pasa pensando en su enfermedad»-_
1 2 3
CONSTANTEMENTE
7
NUNCA
4.- Indique su capacidad para mantener actividades recreativas.
INCAPAZ
7
CAPAZ
5.- Afectaron las nauseas su comportamiento diario.
1 2
MUCHO
6 7
EN ABSOLUTO
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6.- Cómo se siente hoy.
1 2 3 4 5 6 7
MUY MAL MUY BIEN
7. - Se siente hoy bastante bien para cocinar o reparar cosas
en casa.
1 2 3 4 5 6 7
INCAPAZ MUY CAPAZ
8.- Indique el grado en que su cáncer ha impuesto molestias
a los más cercanos a usted en las últimas dos semanas.
1 2 3 4 5 6 7
MUCHAS NINGUNA
9.- Indique con que frecuencia se siente desanimado con su
vida.
1 2 3 4 5 6 7
SIEMPRE NUNCA
10.- Indique su satisfacción con su trabajo y tareas
domésticas.
1
 2 3 4 5 6 7
MUY INSATISFECHO MUY SATISFECHO
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11.- Cuánto confort siente hoy.
1 2 3 4 5 6 7
NINGUNO MUCHO
12.- Indique en su opinión, en qué medida ha sido perturbador
sucáncer para las personas cercanas a usted en las
últimas dos semanas.
1 2 3 4 5 6 7
MUCHO NADA
13.- ¿Cuánto interfieren el dolor o la incomodidad en sus
actividades diarias?
1 2 3 4 5 6 7
MUCHO NADA
14.- Indique el grado de penalidad que ha supuesto el cáncer
para usted (personalmente) las dos últimas semanas.
1 2 3 4 5 6 7
TREMENDAMENTE NADA
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15.- ¿Cuántas de sus tareas habituales en casa puede
completar?
NINGUNA
7
TODAS
16.- Indique en qué medida estuvo dispuesto a ver y pasar
tiempo con los más próximos a usted las dos últimas
semanas.
1 2
NO DISPUESTO
6 7
MUY DISPUESTO
17.- ¿Cuántas náuseas tuvo las dos últimas semanas?
MUCHAS NINGUNA
18.- Indique en qué grado le asusta el futuro.
1 2 3
CONSTANTEMENTE
7
NUNCA
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19.- Indique en qué medida estuvo dispuesto a ver y pasar
tiempo con sus amigos las dos últimas semanas.
1 2
NO DISPUESTO
6 7
MUY DISPUESTO
20.- ¿Cuánto dolor o incomodidad durante las dos últimas
semanas estuvieron relacionadas con su cáncer?
1
TODO NINGUNO
21.- Indique el grado de aceptación de su tratamiento actual.
1 2
EN DESACUERDO
6 7
MUY DE ACUERDO
22.- ¿Qué aspecto tiene hoy?
1 2 3
EXTERMADAMENTE MALO
5 6 7
EXTREMADAMENTE BUENO
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ANÁLOGO LINEAL DE AUTOAPLICACION (LASA)
El cuestionario original tenia 25 datos referidos a
síntomas y efectos de la enfermedad o el tratamiento, consecuen-
cias psicológicas y relaciones personales. El test es simple,
sensible y reproductible. Se trata de una linea, normalmente de
10 cm en la cual el paciente marca el nivel en que se encuentra
el parámetro preguntado, desde los niveles mas bajos a los más
altos o viceversa.(52)
Esta escala ha recibido varias criticas: la obtención
de resultados consume mucho tiempo a no ser que se cuente con la
ayuda de ordenadores. Algunos autores han señalado que ciertos
parámetros no miden realmente lo que se pretende. Finalmente se
observa el llamado efecto techo, que consiste en que aquellos
pacientes que ai principio obtengan un marcador muy alto, difí-
cilmente podrán mejorarlo aunque el tratamiento sea realmente
efectivo y los pacientes con marcadores iniciales muy bajos no
podrán empeorar.
En general, todas estas escalas presentan dos proble-
mas: el procesamiento de los datos es muy laborioso y muchos
pacientes no comprenden como se rellena. Existen otras muchas
escalas desarrolladas recientemente que desarrollan aspectos
parciales de la calidad de vida.
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4. Enfermo terminal y calidad de vida.
Desde que Karnofsky publicara su tabla para determinar
el "Performance Status" se han sucedido los estudios de este
factor y de uno mas amplio, la calidad de vida. Cabe preguntarse
para qué tal cantidad de test, y el por qué de la continua apari-
ción de nuevos índices. La respuesta parece ser que ninguno ha
complacido a todos los investigadores como un medidor fiable de
la calidad de vida. Desde los primeros trabajos todos los autores
coinciden en que el concepto de calidad de vida es difuso; cual-
quier médico trabajador sanitario tiene un concepto de lo que es
calidad de vida, pero la dificultad aparece cuando tiene que
expresarlo, objetivarlo y medirlo.
El tema de la calidad de vida tiene una importancia
práctica enorme, por lo que las consideraciones teóricas sobre la
misma, casi filosóficas, están de sobra a la hora de su estudio.
Algunos autores, han sugerido además que el conocimiento de los
factores que condicionan la calidad de vida puede servir para
guiar la actitud terapéutica en pacientes concretos. Este campo
se halla menos estudiado, pero resulta muy interesante ya que es
frecuente en la práctica diaria que el paciente que escapa a las
normas establecidas en textos teóricos y que plantea por ello
dificultades a la hora de elegir una actitud terapéutica, la
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consideración de la calidad de vida podría ser un factor mas de
gran utilidad a la hora de tomar una decisión. Las dificultades
en este campo son ciertas, ya que cada paciente sólo podría ser-
vir como su propio control.(51)
Respecto a que índice utilizar para medir la calidad de
vida, y por tanto, para elegir un tratamiento u otro, la elección
debe realizarse teniendo en cuenta la disponibilidad de medios y
personal de cada equipo médico. Dentro de los índices validados y
utilizados por los grupos con mas experiencia en el tema, ninguno
ha demostrado superioridad de un modo claro y global sobre los
demás.
C. Dolor e información.
Según la experiencia de muchos autores, el paciente
terminal tiene tres grandes problemas:
1. El miedo al dolor.
2. El miedo a la soledad.
3. Miedo a que su vida carezca de sentido.
Una manera de ayudarles es apaciguando dudas y temo-
res. (53)
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La intensidad del dolor en el enfermo oncológico es
aproximadamente moderada en el 50% de los casos, y muy acusada en
el 30% y conforme progresa la enfermedad, progresa el dolor. (54)
Una vez diagnosticada la causa que lo origina, el dolor pierde su
razón de ser fisiológica, es decir, una señal de alarma para
convertirse en una fuente de deterioro físico y psiquico del
paciente.(55)
En el enfermo terminal existen muchos modos de cuanti-
ficar el dolor y uno de ellos se realiza por medio de anamnesis
simple y encasillando en uno de los cinco grados de la escala:
1. No menciona el dolor.
2. Dolor sólo al preguntar.
3. Queja esporádica.
4. El dolor es el principal tema de la conversación.
5. Sólo habla del dolor.(55)
El concepto del dolor abarca tres componentes:
A. El nociceptivo: detección por parte del organismo
de los estímulos dolorosos.
59
B. Dolor: percepción y reconocimiento consciente del
estimulo nociceptivo.
C. Sufrimiento: respuesta afectiva, conductual y
emocional del dolor.(56)
Como el dolor es un síntoma, una experiencia subjetiva,
la valoración de su intensidad es difícil pues no hay signos
objetivos que nos indiquen su magnitud. Por ello conviene creerse
las quejas del paciente y conocer las limitaciones que el dolor
impone a la vida habitual del paciente, las horas de insomnio y
las otras molestias que ocasione y su repercusión sobre el estado
psicológico del enfermo, pues la depresión y otras enfermedades
psíquicas afectan a una elevada proporción de pacientes con cán-
cer. (57)
El dolor es subjetivo ya que es una sensación más un
sentimiento, en este sentido todo dolor físico es psíquico pero
no todo dolor psíquico es físico.
La experiencia clínica enseña que los pacientes neoplá-
sicos con dolor son tratados mas efectivamente mediante un enfo-
que multidisciplinario que incluya la terapia farmacológica anal-
gésica adecuada, procedimientos anestésicos y neuroquirurgicos,
métodos conductuales y cuidados paliativos.(58)
60
El paciente terminal, en ocasiones no es contemplado
por los demás como una persona, y por tanto no pueden comunicarse
con el como tal. Es un símbolo de lo que todo el mundo sabe que
tendrá que afrontar algún dia. Podemos preguntar el por qué, pero
no esperamos respuesta... Es duro recoger el testimonio de una
estudiante de tercer año de enfermería, que expresa su testimonio
de hospitalización de esta manera "si pudiéramos ser sinceros,
admitir nuestros temores y problemas quizas pierda mucho profe-
sionalismo si llorase conmigo de persona a persona. Quizás enton-
ces no sería tan duro morir en un hospital rodeado de amigos".
(59)
Es mucho mas ansiolítica mantener una conversación con
el paciente manifestándole la verdad hasta cierto punto que admi-
nistrar fármacos. La atención continuada permanente y sin límite
de tiempo asegura una asistencia correcta al paciente terminal en
un elevado número de casos. (60)
Manifestar la verdad supone el compromiso previo de
ayudar a asimilarla, de compartir las preocupaciones que surgen
en esos momentos, de acompañar en la soledad interior, de caminar
juntos por esos difíciles senderos de esta última aventura.(66)
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Para terminar este apartado recojo esta declaración
realizada por la presidenta del Comité de servicios de la Massa-
chusetts Cáncer Society es un testimonio que considero válido
porque ella es una enfermera que padeció un Ca de mama. "Médicos
y enfermeras debemos estar mas abiertos al paciente. He comproba-
do que yo me siento mucho mejor cuando sé a que tengo que hacer
frente y conozco los tratamientos alternativos. También sé por
propia experiencia que el miedo a lo desconocido es infinitamente
mayor que el miedo a la realidad." (51)
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IMPORTANCIA DE LA INFORMACIÓN AL PACIENTE TERMINAL.
No conozco ningún problema que
después de ser estudiado detenidamente
no aumente su tamaño.
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A. Informar cuando hay "malas noticias".
1. Planteamiento.
La importancia y el problema de la información al pa-
ciente terminal radica en sus consecuencias ya que para el médico
supone realizar una serie de gestiones que le van a quitar tiem-
po, para la familia tomar decisiones que no se atreven a tomar y
para los amigos y conocidos resulta difícil hablar de temas pro-
fundos. (62)
Gregorio Marañon en sus escritos sobre vocación y ética
habla de como la cuestión de informar al paciente no hay que
plantearla como el lema verdad-mentira o hablar-callar, sino
resolverlo por elevación, la clave estarla en el arte de una
buena comunicación por parte del médico.(63)
La comunicación incluyendo en ella el descubrimiento de
la verdad sobre la enfermedad no deberla ser ni el comienzo ni el
final sino un componente esencial de la asistencia al paciente
terminal.(64) La verdadera comunicación se establece cuando somos
capaces de pensar no solo en lo que decimos sino también en lo
que nuestro paciente está entendiendo.(65)
Manifestar la verdad supone el compromiso previo de
ayudar a asumir y compartir las preocupaciones que surgen en esos
momentos, de acompañar en la soledad, de caminar juntos por esos
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difíciles senderos de esta última aventura.(66) La primera exi-
gencia de dignidad de la muerte consiste en el derecho a la in-
formación que el paciente tiene en cuanto a su futuro. Sin un
conocimiento acerca de presencia de una situación irreversible no
se tiene la oportunidad de prepararse convenientemente para ese
momento trascendental. La muerte representa un hecho demasiado
importante para que su proximidad permanezca oculta. (67)
En la carta de los derechos del paciente de la "Ameri-
can Hospital Association" publicada en 1983 el derecho a la in-
formación se coloca en segundo término después del derecho de ser
asistido con prontitud y atención.(67)
El Comité Hospitalario de la Comunidad Económica Euro-
pea recoge el cuadro de derecho de los enfermos usuarios de hos-
pitales del 9 de Mayo del 79 el "derecho de aceptar o rechazar
cualquier prestación diagnóstica o curativa" lo que en el orden
lógico presupone ya el derecho a una información adecuada que
permite ejercitar ese derecho.
La verdad como todo valor ético tiene que estar subor-
dinado al mayor bien de la persona y a pesar de sus ventajas
-relación confidencial, respeto a la dignidad, posibilidad de
prepararse y asumir un hecho singular- podría quedar disimulada
pasajeramente si constituyera un daño para el enfermo. La deci-
sión se adoptaría después de analizar los múltiples factores que
están en juego en cada situación buscando siempre lo que parezca
mejor para el paciente.(68)
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2. Información en sí.
Para informar se requiere dos características:
1. La certeza de la información que se ha de transmitir.
2. Capacidad psicológica del paciente para recibir el
mensaje.(9)
La información se transmite al paciente no sólo por
medio de palabras ya que en ocasiones la comunicación no verbal
puede ser tan eficaz y conclusiva como una conversación.(8) Es
obvio que el médico no debe mentir al paciente pero debe sopesar
las ventajas y los incovenientes. Por un lado: no decir la verdad
ya que;
si logramos la curación el paciente quedaría
obsesionado.
si el tratamiento sigue hay que sugerir esperanza.
si la enfermedad es irreversible podemos
desesperar al paciente.
en ocasiones como suele no creerlo evitamos la
verdad desde el principio.
Por otro lado sí que hay que decir la verdad ya que:
es algo que le afecta directamente por la
proximidad de la muerte.
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- tiene que hacer frente a obligaciones que en
justicia tiene que resolver antes de fallecer.
- puede realizar una colaboración correcta si es
veraz la información.
Evitar la angustia al conocer la mentira.(69)
Ni el médico ni la enfermera deben de engañar al en-
fermo con sus palabras o gestos esto no significa la obligación
de decir toda la verdad, porque una cosa es decir mentiras y otra
callar la verdad, por tanto podríamos decir que nunca se debe
mentir al enfermo, que no existe siempre obligación de decir la
verdad y que en ocasiones puede callarse la verdad.(70)
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B. Repercusiones en el paciente, en el equipo médico y en los
familiares.
Como han descrito muchos autores las actitudes de médi-
cos y pacientes a lo largo de la enfermedad son cambiantes
Sporken describe las distintas fases por las que pasa el paciente;
1. Fase de ignorancia.
2. Fase de inseguridad.
3. Fase de negación implícita; planes de futuro.
4. Fases de comunicación de la verdad.
5. Fases de adaptación a la verdad; negación, ira,
pacto, depresión, y aceptación.(71)
Pattison describe tres fases por las que pasa el en-
fermo terminal después de conocer la noticia de la enfermedad que
padece: primero fase de crisis aguda, segunda fase crónica de
vivir-morir y tercera, fase terminal propiamente dicha.(72)
Kubler-Ross en 1969 describe por primera vez las fases
por las que pasa el enfermo terminal antes de llegar a la muerte,
después de conocer el pronóstico de su enfermedad. La descripción
hecha por Kubler-Ross en la que se pasa por negación, ira, pacto,
depresión y aceptación, es superponible a las fases descritas por
Pattison. Esto queda recogido en la siguientes figuras. (Fig 1) y
(Fig 2).
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Modelo de fases de morir
Pattison, 1977.
Ansiedad extrama
Trayectoria
de muerte potencial
Moribundo Integrado
Moribundo desintegra
Fas* d» orUli
aguda
Interv
Fas* orflnloa •vivir-morir
tío 'vivir-morir
f lQ.1 Criáis: conocimlentú de la muerte propia Muerte
Fases de Kübler-Ross (1969)
superpuestas a las de Pattison (1977)
Negación
Trayectoria
de muerte potencial
Ira Pacto Depresión Aceptación
F«t» d* orltU
aguda F«t» orAnioa 'v ivir -morir ' Fata tarralnal
f Í Q . 2 Crisis: conocimiento de la muerte propia Muerte
Para que las distintas fases no sean pasos traumáticos
ni el paciente se sienta acosado por los médicos hay que informar
con realismo, con minuciosidad sin agresividad y con esperanza.
Con entereza y sin dramatizar.(73)
- Paciente.
Entre los enfermos existen todas las actitudes posi-
bles . Desde el que exige conocer en todo momento toda la verdad
hasta quien jamás hace preguntas porque prefiere ignorar el mal
que padece. Sobre la información al paciente Demetrio Barcia hace
la distinción entre dos tipos de pacientes "autocontrolados"
(monitoring) en los que la información va acompañada de un des-
censo de la ansiedad y una mejor adaptación y pacientes "evitado-
res" (blunters) cuyos mejores beneficios se obtienen si reciben
poca o ninguna información.(85)
En una serie inglesa sobre 68 enfermos de cáncer se
advierte que solo el 32% desea mas información o confirmar el
diagnóstico, mientras que los demás expresan su desinterés por la
información.(74)
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Es mejor evitar tópicos como "todo va bien", "pronto
podrás levantarte y pasear", "tienes buen aspecto", el paciente
en general sabe que probablemente no podrá volver a levantarse y
a pasear y ciertamente sabe el aspecto que tiene.(75)
La información debe adaptarse al paciente y a sus cir-
cunstancias. "Los médicos y las enfermeras tienen que preocuparse
por sus enfermos y por encima de todo han de ser s'inceros.
Los pacientes necesitamos sentir que les importamos, y esto para
la mayoría de nosotros significa que nos atiendan con humanidad y
naturalidad. Pero ninguna de estas cosas deben primar sobre la
sinceridad. Si no se conoce la situación es preferible callar que
dar una opinión inexacta. Pero si la conoce no se debe simular
que no es asi. La única forma que nosotros podemos decidir como
queremos vivir nuestras vidas es sabiendo lo que nos sucede, y
con los pacientes cancerosos, particularmene aquellos que se
encuentran en estadios avanzados estas decisiones son de capital
importancia. A veces son lo único que le queda al enfermo."(76)
En la información al enfermo ha influido un cambio en
la concepción de la enfermedad. El enfermo pasa de ser visto como
algo pasivo, a reconocerse como agente activo,tanto en el aspecto
estrictamente biológico como en el psicológico y en el social,por
lo que se reconoce la necesidad de que participe activamente en
el propio cuidado médico.(77) Según un reciente estudio realiza-
do sobre la información al enfermo oncológico, el elevado conoci-
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miento sobre la enfermedad se relaciona con mayor aceptación y
mayor ansiedad. Se mejoran las relaciones interpersonales y em-
peoran las Íntrapersonales. (77)
- Médico.
La doctora V. Ruth Gray aconseja al personal que trabaja
con enfermos terminales que acepten y comprendan el hecho de que
la agonía física forma parte de la vida como el nacimiento físico
y cuando nuestros pacientes nos pregunten "dígame voy a morirme",
seamos capaces de responder con franqueza "sí usted se va a morir
y yo también".(76)
Durante años nos hemos planteado como hacer frente a la
implicación emocional día tras día, paciente tras paciente. No
existen respuestas universales, cada uno debe actuar a su manera.
Siendo sinceros con nuestros sentimientos de seguridad, incapaci-
dad y duda. Frente al sentimiento de incapacidad para enfrentarse
con el enfermo terminal, debemos establecer objetivos fáciles y a
corto plazo para que el paciente por pequeño que sea el logro
pueda convertir el día en positivo. Respecto al sentimiento de
culpabilidad sólo el tiempo justo con la comprensión y aceptación
que éste lleva consigo solventa verdaderamente este sentimiento.
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Como profesionales hemos de ser extremadamente cons-
cientes de las interferencias de nuestros propios sentimientos.
La negación es una parte normal del proceso, algo que es más
fácil de reconocer en los demás que en uno mismo y sin embargo
debemos reconocerlo en nosotros si queremos seguir actuando de
una forma útil. Lo señala Salvador Urraca en su tesis sobre
angustia y ansiedad. Ante la muerte "la reacción de huida fisica
y emocional ante el paciente desahuciado es un hecho especialmen-
te constatado en los médicos y las enfermeras. La muerte se con-
sidera enemiga del éxito profesional y enemiga de la seguridad
íntima del médico".(94)
En la introducción del libro "Paciente terminal y
muerte" la doctora Kübler-Ross declara "Supongo que todas las
formas de aprender son duras. Así es como yo aprendí. Mis mejores
maestros fueron mis pacientes moribundos. Si te atreves a impli-
carte, si te atreves a sentarte a su lado, ellos te ayudarán no
sólo a sentirte cómodo ayudándoles sino también a aceptar, un día
ineludible tu propia muerte. Este es quizás su "regalo de despe-
dida para tí".(79) Son muchos los que requieren que se les enseñe
el arte de atender a los pacientes y a hablar con ellos".(12)
Lain Entralgo,hablando sobre la relación médico-enfermo
afirma que:"los médicos no deben calibrar tanto que hacer,como lo
que deben ser, por lo tanto ser buen médico,he ahí la dificultad.
Desde sus incuestionables derechos nos gustaría que los pacientes
74
percibiesen que nuestra actitud y nuestra intención es hacer por
ellos lo mejor conseguir esa "amistad médica" ser dignos de la
vieja fórmula "médico: vir bonus medendi peritus" hombre bueno,
perito en el arte de curar. (81) Aunque es un consejo amplio y
difuso marca un contexto correcto para la información al pacien-
te.
- Familiares.
Se escribe y se sabe cada vez más del enfermo terminal.
Bastante menos se ha escrito sobre las necesidades de quienes le
sobreviven. Obligados a reanudar su vida con tal pérdida. Nos
podemos preguntar qué sucede a los familiares del enfermo cuando
saben que la muerte es inevitable. La capacidad para valorar,
comprender y empatizar con ellos no siempre es innata. En gran
medida tiene que cultivarse, la mejor forma de hacerlo es
escuchando•(82)
La idea es que la familia, el paciente y el equipo
médico deben formar una triada de cara a la enfermedad. El
paciente como protagonista, la familia como apoyo de ese
protagonista y el equipo como coordinador de esa unidad. Este es
un buen modo de trabajar con el paciente terminal.(83)
Está comprobado que los familiares no se agotan tanto
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física y emocionalmente si pueden participar de algún modo en el
cuidado del enfermo y por supuesto, tal colaboración puede serles
útil en su propio proceso de duelo, pues podrán reflexionar no
sólo sobre el apoyo que su presencia supuso para su ser querido
sino también la comodidad y bienestar que le proporcionó con sus
cuidados.(84)
Para la familia y para el paciente el período de cui-
dados terminales tiene que ser un período de crecimiento y pre-
paración o bien puede ser de derrota y destrucción mutua. Bien
empleado puede ser de realización, mal empleado puede arruinar el
recuerdo y socavar la salud de los familiares durante los años
siguientes. (86)
Hay pocos tipos de terapias más agotadoras que acompa-
ñar a una familia en la que no se acepta la situación del pacien-
te terminal. Pero es consolador ver como los miembros de una
familia pueden avanzar juntos en esos momentos. El modo de acon-
sejar debe ser personal, comprensivo y paciente. (87)
En gran número los familiares de los pacientes prefie-
ren que a éste no se le informe sobre el diagnóstico, incluso
algunos no quieren que se les comunique cuestiones tan necesarias
como los efectos secundarios del tratamiento. Con cierta frecuen-
cia los familiares toman una actitud de encubrimiento de la ver-
dad por sobreprotección al paciente.(88)
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II. HIPÓTESIS DE TRABAJO
La práctica de la medicina
es un arte, no un comercio. Una
vocación, no un negocio. Una vo-
cación en la que tu corazón se
empleará al igual que tu cabeza.
(Osler 1.903)
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La experiencia clínica de 23 anos asistiendo a enfermos
oncológicos en un hospital general sugiere la hipótesis de la
importancia del valor de la información al paciente terminal como
terapia de apoyo y su cuantificación.
La aceptación ecuánime de una posible muerte puede lo-
grarse mediante una buena disposición por parte del equipo asis-
tencial, para admitir y afrontar las molestias físicas , emocio-
nales y sociales del paciente terminal. De no ser así se provo-
ca desconfianza, disarmonía y en algunos casos una cierta deses-
peración.
Dentro de una sociedad reticente y a la vez exigente con
los médicos, apremiante en la demanda de morir con dignidad y li-
tigante ante la presunción de la mala práctica, el médico debe co-
nocer diáfanamente lo que es y supone el manejo del enfermo termi-
mal. Para ello es importante saber el modo correcto de informar
tanto al paciente como a la familia. Por esto es necesario dispo-
ner de unos criterios claros y uniformes de actuación a la hora
de informar sobre la enfermedad.
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III. OBJETIVOS Y FINALIDAD DE LA TESIS
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OBJETIVOS Y FINALIDAD DE LA TESIS
Los objetivos de la tesis son:
1. Analizar la información que posee el enfermo
terminal.
2. Evaluar el papel del médico, las enfermeras y los
familiares en la información al enfermo terminal.
3. Valorar la eficacia del manejo del enfermo terminal
en función del grado de aceptación por parte del
equipo médico que le asiste.
La finalidad de la tesis es:
Averiguar criterios correctos para informar al paciente
terminal y demostrar el valor terapéutico de la infor-
mación como terapia de apoyo.
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I V . MATERIAL Y MÉTODO
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A. MATERIAL
Se han realizado 204 entrevistas utilizando cuatro
cuestionarios distintos según el grupo a que va dirigido: pacien-
tes terminales, familiares, enfermeras y médicos.
Por la originalidad del tema central del cuestionario
que es la información, tras repasar distintos tipos de cuestiona-
rios y escalas, se ha diseñado uno propio en el que se analiza el
deseo de información, la información facilitada, la inteligibili-
dad y aceptación de la misma.
Todos los cuestionarios han sido realizados en tres
servicios de oncología de tres hospitales generales de Madrid.
Las preguntas de los cuestionarios son de dos tipos :
abiertas y cerradas. Dentro de las preguntas cerradas predominan
las de escala visual que permiten calibrar gradualmente la con-
testación.
Los cuestionarios son autoaplicados, si bien es cierto
que en el caso de algunos enfermos terminales y algunos familia-
res han sido heteroaplicados.
El especificar en el cuestionario de médicos y en el de
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enferneras su último caso de exitus es para que la respuesta se
ciña a un caso concreto y no sean respuestas de un caso "ideal"
sino de un caso "real".
Más adelante se recogen los distintos tipos de
cuestionarios que se han realizado.
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B. METODOLOGÍA
Estudio de los cuestionarios. Las preguntas cerradas
fueron codificadas, tabuladas y tratadas por medio de un programa
que nos permite hallar medias, desviaciones típicas y correlacio-
nes .
El análisis de las preguntas abiertas fue realizado
distribuyendo los resultados en grupos comunes y comentando las
respuestas que por su originalidad, riqueza e importancia fueron
valoradas como de interés.
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CUESTIONARIO SOBRE INFORMACIÓN AL ENFERMO TERMINAL
MÉDICOS
Edad: Sexo: Licenciado por:
Especialidad: Años de experiencia:
Responda a las cuestiones haciendo referencia al último caso
de éxitus. Tenga en cuenta que no hay respuestas buenas ni malas,
Señale la respuesta que considere correcta.
1. El diagnóstico de la enfermedad causante del fallecimiento es
Conocido _ Desconocido _ En estudio _
2. El tratamiento a que estaba sometido el paciente era de tipo:
Etiológico - Sintomático _ Mixto _
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3. Momentos antes de fallecimiento el paciente estaba:
Consciente _ Inconsciente _ Obnubilado _
4. La relación personal con el caso podría clasificarse de:
I I I I I
Interés Preocupación Expectante Desinterés Abandono
5. Grado de dolor con que falleció el paciente:
Sin dolor Dolor solo Queja Principal tema Solo habla
al preguntar esporádica de conversac. de dolor
6. Grado de ansiedad del paciente:
I I I I I
Ausente Ligera Moderada Severa Muy grave
7. Grado de información que el paciente habla recibido:
a) Sobre el DIAGNOSTICO de su enfermedad:
I
Ninguno
I
Vago
I
Moderado
I
Detenido
I
Con todo
detalle
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b) Sobre el PRONOSTICO de la enfermedad:
I
Ninguno
I
Vago
I
Moderado
I
Detenido
I
Con todo
detalle
c) Sobre los EFECTOS SECUNDARIOS del tratamiento:
I
Ninguno
I
Vago
I
Moderado
I
Detenido
I
Con todo
detalle
8. En su opinión, quién debe informar al paciente:
Familiares _ Médicos _
Enfermeras _ Otros _
9. Relate brevemente la experiencia más enriquecedora sobre
información al paciente terminal.
10. En su experiencia, por qué etapas suele pasar el paciente al
recibir información sobre su enfermedad:
Muchas gracias.
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CUESTIONARIO SOBRE INFORMACIÓN AL PACIENTE
PACIENTE
Edad: Sexo: Estado civil:
Estudios: Profesión: Número hijos:
Lea por favor cuidadosamente las preguntas. No hay respues-
tas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y
conteste señalando la respuesta que considere correcta.
1. Cuando tuvo conocimiento de su enfermedad?
2. Con quién comentó lo que le pasaba?
3. Qué le impuso a visitar al médico?
4. Qué enfermedad le hizo venir al hospital?
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5. Cómo es la relación que tiene con el equipo que le atiende en
el hospital?
I I I I I
muy buena buena normal mala muy mala
6. El trato que recibe por parte del personal de enfermeria es:
I I I I I
muy bueno bueno normal malo muy malo
7. El trato que recibe por parte de los médicos es:
muy bueno bueno normal malo muy malo
8. El grado de confianza en el tratamiento y en la mejoria de su
salud es:
^ ^ ^
 i ^
mucho bastante moderado poco ninguno
9. Deseo de información por conocer el tipo de enfermedad que
padezco:
I I I I I
mucho bastante alguno le da igual ninguno
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10. Me interesaría conocer la evolución de mi enfermedad:
i i i i i
mucho bastante algo le da igual nada
11. Me interesaría conocer los efectos secundarios del trata
miento:
i i i i i
mucho bastante alguno le da igual ninguno
12. Información facilitada por parte del médico y la enfermera
sobre la enfermedad que padezco:
i .^  i i i
ninguna poca moderada con muy
detalle detallada
13. En qué medida entiende las explicaciones sobre mi enfermedad?
I I I I I
ninguna poca moderada bastante totalmente
14. Grado de aceptación de la información sobre mi enfermedad
I I I I I
no aceptarla rebelarse resignarse conformarse si aceptarla
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15. Se encuentra a gusto en la situación actual?
I I I I I
nada algo lo normal bastante muy bien
16. Grado de satisfacción de las tareas realizadas hasta ahora:
I I I I I
ninguna poca moderada bastante totalmente
17. Piensa que tiene algún sentido lo que le está sucediendo?
I I I I ~~I
muy negativo negativo no sé algo positivo muy
positivo
Muchas gracias.
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4. Desea que se informe al paciente de su enfermedad:
Si _ No _ Duda _
5. En caso de que considere que hay que informarle, cuando?
Inmediatamente_ Avanzada _ Al final _
6. En caso de que considere que no hay que informarle, por qué?
Por el paciente_ Por usted _ Por la familia_
7. Grado de información que ha transmitido usted al paciente
sobre la enfermedad:
I
Ninguna
I
Poca
I
Moderada
I
Mucha
I
Con todo
detalle
8. Grado de ansiedad del paciente: nerviosismo, irritabilidad,
preocupaciones
I I I I I
Ausente Ligera Moderada Severa Muy grave
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9. Grado de dolor que habitualmente tiene el paciente:
I I I I I
Sin dolor Solo al Esporádico Principal tema Solo habla
preguntar de conversación de dolor
10. En caso de que usted estuviese enfermo, le gustarla saber que
enfermedad tiene?
Sí _ No _ Depende _
11. Relate brevemente la experiencia que más la ha llamado la
atención de su trato con el paciente:
12. Qué opinión tiene sobre la información al enfermo?
Muchas gracias
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CUESTIONARIO SOBRE INFORMACIÓN AL PACIENTE TERMINAL
ENFERMERÍA
Edad: Sexo: Diplomado por:
Años de experiencia con enfermos terminales:
Lea por favor cuidadosamente las preguntas. No hay respues-
tas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y
conteste señalando la respuesta que considere correcta haciendo
referencia al último caso de éxitus.
1. El diagnóstico de la enfermedad causante del fallecimiento
es:
Conocido _ Desconocido _
2. La medicación que administraba al paciente era de tipo:
Etiológica _ Sintomática _ Mixta _
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3. En el momento del éxitus el paciente estaba:
Consciente _ Inconsciente_ Obnubilado _
4. Cuando falleció el paciente se encontraba:
Sin acompañante _ Con la enfermera __ Algún familiar _
Médico responsable_ Médico de guardia _ Otros _
5. La relación con el paciente era:
^ ^ ^ . ^ ^
Interés Preocupación Expectante Desinterés Abandono
6. Grado de información que el paciente habia recibido:
i i r x i
Toda Mucha Moderada Poca Ninguna
7. Grado de ansiedad del paciente: preocupaciones, temores,
irritabilidad..•
I I I I I
Ausente Ligera Moderada Severa Muy grave
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8. Grado de depresión del paciente: llanto fácil, isatisfacción,
falta de interés...
I I I I I
Ausente Ligera Moderada Severa Muy grave
9. Grado de dolor con que falleció el paciente:
I I I I I
Sin dolor Leve Esporádico Moderado-continuo Fuerte
10. En su opinión, quién debe informar al paciente:
Familiares - Médicos _
Enfermeras _ Otros _
11. Relate brevemente la experiencia más llamativa de información
al paciente terminal.
12. En su experiencia, por qué etapas suele pasar el paciente al
recibir información sobre su enfermedad:
Muchas gracias
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CONDICIONES DE SELECCIÓN
Los encuestados han sido elegidos según los siguientes
criterios:
Médicos:
- Al menos dos años de experiencia en el
tratamiento de enfermos terminales.
Pertenecientes a un hospital general.
- Servicio de oncología.
Enfermeras:
- Experiencia de al menos un año en la
atención de enfermos terminales.
- Pertenecientes a un hospital general.
- Servicio de oncología.
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Pacientes:
- Hospitalizados en hospital general.
- Que cumplan los siguientes criterios de
enfermo terminal:
* Mal estado general (inferior a 40% en la escala
de Karnofsky).
* Pronóstico de supervivencia inferior a un mes.
* Ineficacia comprobada de tratamientos eteoló-
gicos.
* Evolución progresiva de la" enfermedad.
* Ausencia de tratamientos curativos.
* Insuficencia de órgano único o múltiple.
Familiares:
- Persona en la que el paciente deposita la
confianza y le pregunta sobre su
enfermedad y la evolución de la misma.
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V . - RESULTADOS DEL TRABAJO.
Se han realizado 204 entrevistas, 50 a médicos, 46 a
enfermeras, 56 a pacientes y 52 a familiares. En las
entrevistas se ha explicado la intención del trabajo y se han
realizado los cuestionarios. El diseño del cuestionario
permite la autoaplicación. La especificidad del cuestionario
radica en la valoración de la información. Tanto la trasmitida
por médicos, enfermeras y familiares, como la recibida y
entendida por los pacientes.
El primero de los resultados; es que la información es en
si misma dinámica al igual que el estado del paciente y del
entorno. Por tanto la información no es sólo un acto sin más,
sino un proceso donde es clave la persona que recibe la
información,al igual que, quien transmite la información, cómo
y cuándo lo hace.
MÉDICOS.
El cuestionario tiene 17 preguntas; 15 son cerradas y de
éstas 6 se contestan con una escala visual que permite al
entrevistado responder con mayor ajuste a la realidad. Las dos
preguntas abiertas son más dificiles de tabular y de estudiar,
aunque permiten recoger mejor la experiencia del médico
encuestado.
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A .- INTERÉS POR EL PACIENTE.
La media ponderada del interés que muestran los
médicos por los pacientes terminales es de 3,79 en una
escala del 1 al 5 con una desviación de 0,92. Esto
refleja un interés elevado y una clara uniformidad en
la contestación de este ítem.
La razón que justifica el estudio del interés
por el paciente radica en que es común, la opinión de
que los médicos pierden interés por el paciente
cuando llegan a la situación de enfermo terminal.
Según este trabajo ésto no es así. Lo que si se da es
una menor eficacia en el tratamiento, no por falta de
interés , sino quizá, porque en los hospitales
generales no se dispone de una preparación, por parte
del personal, para hacer frente a las demandas de
este tipo de pacientes, que lo que requieren no es un
tratamiento curativo, sino un tratamiento paliativo.
Un trabajo más en la línea de cuidar. Un cuidado
integral que cubra todas las necesidades del paciente
en estas condiciones.
B .- DOLOR Y ANSIEDAD.
Los médicos entrevistados manifiestan una
mayor preocupación por la ansiedad del paciente que
por el dolor. La ansiedad preocupa a los médicos con
una media de 2,95 en una escala del 1 al 5 y una
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desviación tipica del 1/20.El dolor en cambio preocupa
en menor grado, con una inedia ponderada de 2,21 con
una desviación tipica de 1,10. Por tanto podemos
afirmar que la mayoría de los médicos que tratan a
enfermos oncológicos terminales hospitalizados,manejan
mejor el dolor que la ansiedad, y es precisamente esta
última la que requiere un mayor conocimiento para su
mejor control.
C .- INFORMACIÓN.
El grado de información facilitada por los
médicos a los enfermos es de mayor a menor 3.12 sobre
los efectos secundarios, 2.79 sobre el diagnóstico,
2.20 sobre el pronóstico en una escala de 1 a 5 de
media. En la que más homogeneidad hay es en la
información de pronóstico ya que la desviación típica
es de 0.91.
La información tiene que recibirla el paciente,
según los médicos encuestados en un 80 % de los casos a
través del médico, en un 5 % a través de los familiares
y en un 15 % a través de amigos y conocidos, ninguno de
los médicos opina que debe de informar la enfermera.
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D .- PREGUNTAS ABIERTAS SOBRE LA INFORMACIÓN Y SOBRE El
PACIENTE.
En las preguntas abiertas se estudian dos
cuestiones sobre la información al enfermo terminal,
la primera hace referencia a la experiencia de los
médicos al informar al paciente y la segunda,sobre los
cambios que se dan en el paciente al ser informados.
Se aprecia cierta unanimidad en los médicos
encuestados respecto a que la información debe
adaptarse al paciente, y que dentro de los pacientes
hay una gran variedad, desde los que explícitamente
piden que "se les engañe", otros que quieren conocer
"todo según vaya ocurriendo", otros que confian
ciegamente en los médicos, hasta aquellos que
sistemáticamente desconfian. El 62 % de los médicos
refieren haber obtenido una respuesta mejor de la
que esperaban del enfermo tras comunicarle la
enfermedad y su pronóstico. También indican que el
informar al paciente requiere una mayor exigencia por
parte del médico y de todo el equipo asistencial , ya
que el paciente les cuestiona con una mayor exigencia
y con mayor incisividad. Es común la respuesta que
afirma que informar libera de angustia, pues la
enfermedad puede ser de mal pronóstico pero la
ignorancia y la incertidumbre generan siempre ansiedad.
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Algunos de los médicos encuestados, tres de los
cincuenta, con 18, 24 y 25 años de experiencia en un
hospital general, relacionados directamente con un
servicio de oncología, nunca han referido al enfermo
la posibilidad del éxitus.
La información conlleva un cambio en la actitud
del paciente. En algunos casos, los cambios señalados
por los médicos son radicales; la enferma que al
conocer que padecía leucemia comienza a cursar
enfermería,carrera que terminó meses antes del éxitus.
En algunos casos la información tiene efectos
yatrogénicos; entre los 50 médicos encuestados se
recogen pacientes que tras recibir la información se
dan dos casos de intentos de suicidio y tres casos de
depresión reactiva que requirió tratamiento
psiquiátrico hasta el éxitus.
Es llamativa la actitud de uno de los médicos
que afirma que: " El objetivo es estrictamente técnico,
eliminar síntomas físicos " dando por tanto un valor
trivial a la información y a la comunicación con el
enfermo.
Es generalizada, 98 % de las respuestas, la que
afirma que el paciente pasa por distintas fases según
conoce su enfermedad y según va evolucionando la misma.
Más que fases muchos médicos describen periodos, de
manera que no tienen que darse ni presentarse de forma
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secuencial, y en ocasiones se vuelve a ellas ya que no
siempre quedan superadas. Las fases que se describen
son las de; Negación, negociación, depresión y
aceptación.
Cuando se acerca el momento del éxitus es común
en la respuesta de los médicos, que se describa un
deterioro paralelo orgánico y psicológico. De modo que
se llega con frecuencia a un periodo de aceptación,
resignación e infantilismo que es reflejo de un
agotamiento orgánico provocado por la acción de la
enfermedad.En este momento la máxima dificultad radica
en conseguir que el enfermo encuentre sentido a lo que
le está ocurriendo.
Por último señalar las distintas actitudes so-
bre la trasmisión de la información a los pacientes:
- El 18 % habitualmente no informa.
- El 30 % informa de modo continuo
habitualmente.
- El 52 % informan según y como sea la
evolución de la enfermedad y la situación del
enfermo.
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Actitud de los médicos sobre la
información al paciente
Sí informan
30%
No informan
18%
Según circunstancias
52%
La Paz, Gregorio Marañón, San Carlos
Fig.6
ENFERMERAS
A .- ANSIEDAD, DEPRESIÓN Y DOLOR.
La Ansiedad que padece el enfermo terminal,
provoca en las enfermeras su mayor preocupación, por
encima de la depresión y el dolor.
Según nuestro estudio realizado en 46 enfermeras
de servicios de oncología de tres hospitales generales,
la preocupación por las ansiedad nos da una media cuyo
valor es 3.47 en una escala del 1 al 5 y con una
desviación de 0.78 lo que nos indica una homogeneidad
en la respuesta obtenida de todas las enfermeras de
todos los hospitales.
La Depresión de este tipo de enfermos también
preocupa a las enfermeras aunque en menor grado que la
ansiedad. La media de la preocupación por la depresión
es 3.30 en una escala de 1 al 5 con una desviación
tipica de 0.88.
El Dolor en el enfermo terminal, no es una
preocupación importante por parte de las enfermeras.
La media es de 2.48 en una escala del 1 al 5 con una
desviación típica de 1.18 lo que indica una disparidad
en las contestaciones ya que en algunos casos el dolor
es el síntoma que más preocupa aunque no es el que
habitualmente presente un mayor grado.
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B .- INFORMACIÓN.
El paciente demanda a la enfermera mayor
información que al médico. De hecho, el número de
horas que pasan las enfermeras atendiendo directamente
al paciente es mucho mayor. El número de éxitus que
atienden las enfermeras es cuatro veces superior al
atendido por los médicos. Este valor nos puede ser
útil para calibrar la importancia de la enfermería en
este tipo de pacientes.
C. - ACOMPAÑAMIENTO EN EL EXITUS.
En el estudio se recoge el fallecimiento de 46
enfermos terminales y se analiza la situación de los
acompañantes en ese momento.
- En el 76 por ciento de los éxitus estaba
presente la enfermera. Esta se encontraba o
sola o acompañada del familiar o del médico.
- En el 25 por ciento de los casos se encuentra
el familiar acompañando al paciente.
- En el 20 por ciento de los casos en el momento
del éxitus está presente el médico, bien el
de guardia o el médico responsable.
- El paciente fallece sin compañía en un 6 por
ciento de los casos.
Estos datos están representados en el gráfico
que exponemos a continuación.
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Acompañamiento en el exitus.
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D .- PREGUNTAS ABIERTAS.
La enfermería se encuentra frecuentemente con
una gran dificultad frente al enfermo terminal, es la
referente a la información. El paciente demanda
información de la enfermera no sólo sobre efectos
secundarios del tratamiento o asuntos propios de
enfermería, sino que con frecuencia realiza preguntas
sobre su enfermedad y sobre la evolución de la misma,
preguntas. Esta fue la contestación más frecuente
encontrada a la pregunta sobre " Experiencias de
enfermeras al informar al paciente terminal ".
La enfermera se encuentra en un difícil dilema, pues
es común que les esté prohibido por la familia y
desaconsejado por los médicos el contestar a estas
preguntas.
Es significativo que algunas enfermeras que
habitualmente tratan a enfermos terminales respondan a
la pregunta sobre " Información al paciente "
manifestando que " No he visto a ningún médico
informar a un paciente oncológico sobre su enfermedad"
( Esta es la respuesta de una enfermera con once años
de experiencia oncológica ).
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Es común la opinión de las enfermeras que
opinan que al paciente se le informa muy poco o nada
sobre su enfermedad. En ocasiones la duda, sobre si
hablar con el paciente con franqueza se ve sin
solución, pues las experiencias son distintas y
contradictorias. Desde el remordimiento por no
informar a un paciente que ya ha fallecido, a dar por
supuesto que el paciente conoce perfectamente la
enfermedad y su evolución.
Algunos pacientes manifiestan a las enfermeras
no conocer ni tener interés por conocer la enfermedad,
otros en cambio hablan con gran naturalidad teniendo
asumida su enfermedad. El que este fenómeno se de en
pacientes que puedan estar en la misma habitación y el
tener que atenderles con gran rapidez uno tras otro,
crea una dificultad de cambio brusco de escenario, que
sólo se puede superar si se ha realizado el difícil
aprendizaje de la disociación.
En las preguntas abiertas las enfermeras
recogen una experiencia de interés "El paciente está
actuando con distintos papeles: lo que sabe y se
imagina, para él; lo que necesita, para el médico; lo
que no acepta para la enfermera y ayudas para más
información y otras necesidades, para la familia".
La enfermera es la -que más participa en esta
"actuación" ya que se relaciona con todas las partes.
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Las enfermeras opinan que es muy difícil el
manejo de la información en el enfermo terminal, sino
hay unos criterios claros de actuación por parte del
equipo sanitario. Es frecuente la rápida rotación de
enfermeras en servicios de oncologia donde no se da
uniformidad. En uno de los 3 hospitales estudiados la
rotación en 18 meses fue del 80 por ciento del equipo
de enfermería.
Es común dentro de las enfermeras la opinión
de las distintas fases por las que pasa el enfermo.
Describen negación, aceptación y resignación. La
última de las fases,la resignación, no es siempre
conformista ya que en algunos casos se da la
agresividad, el desinterés o una resignación
acompañada de miedo hasta el final.
También describen las enfermeras la angustia
que padecen los pacientes cuando no se les aporta
información ninguna, y los efectos positivos de la
información correcta " cuando asumen la información,
la respuesta es ejemplar, porque cambia su actitud y
pasa a ser de desconfianza a colaboración".
También reseñan las enfermeras, como los
pacientes afirman con frecuencia, que su patología
es pasajera y conservan su esperanza hasta el final.
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Por último, las enfermeras en un 27% de las
contestaciones a las preguntas abiertas, en las que se
cuestiona la información al enfermo terminal, afirman
que : "los pacientes en los últimos momentos de la
enfermedad tienen un deterioro orgánico y psicológico
que les hace estar en una actitud de, falta de interés
por todo".
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PACIENTES
A .- DEMANDA DE INFORMACIÓN.
La demanda de información por parte de los
pacientes se da en un 66 por ciento de los casos. Este
resultado lo hemos obtenido tras la evaluación de las
preguntas realizadas a los enfermos oncológicos en las
que se les cuestiona "el deseo de información por
conocer el tipo de enfermedad que padecen. Las
respuestas posibles estaban en una escala visual como
la siguiente :
1 2 3 4 5
Ninguno Le da igual Alguno Bastante Todo
A las respuestas por encima de 3 les damos un
valor afirmativo respecto a la información sobre la
enfermedad.
Los pacientes también muestran interés en
conocer los efectos secundarios de tratamiento y la
evolución de la enfermedad.
La mayor demanda es sobre el pronóstico de la
enfermedad, el resultado es una media de 3.6 con una
desviación típica de 0.8. Esto quiere decir que hay
interés en conocer el pronóstico y una homogeneidad en
los resultados.
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Sobre los efectos secundarios del tratamiento,
los pacientes desean información con una media de 3.35
y la desviación típica es de 1.08. Por último, el tipo
de enfermedad nos da una media de 3.49 y una
desviación típica de 0.91.
Por tanto los enfermos estudiados en 66 % de
los casos demandan una mayor información.
Principalmente del pronóstico, en segundo lugar del
tipo de enfermedad y por último de los efectos
secundarios del tratamiento.
B .- INFORMACIÓN ADMINISTRADA.
Hemos estudiado la información administrada al
paciente y el grado de inteligibilidad de la misma.
La pregunta ha sido la siguiente " información
facilitada por parte del médico y la enfermera sobre
la enfermedad que padezco".
1 2 3 4 5
Ninguna Poca Moderada Con detalle Muy detallad
La información facilitada por los médicos y
las enfermeras a los pacientes, en nuestro trabajo nos
da un resultado, de 2.95 de media en una escala del 1
al 5 con una desviación típica de 0.98. Por tanto
según los pacientes se les informa en un 48 por ciento
117
de los casos.
Esta respuesta nos parecía insuficiente para
valorar el nivel de conocimiento de la enfermedad por
parte del paciente. Preguntamos a continuación sobre
la inteligibilidad, de modo que primero valoramos la
información recibida y luego la información entendida.
Hay una lógica relación entre la información
administrada y la entendida. La pregunta se ha
realizado en estos términos "¿En qué medida entiendo
las explicaciones sobre mi enfermedad?".
1 2 3 4 5
Ninguna Poca Moderada Bastante Totalmente
Los resultados sobre la inteligibilidad de la
información son de una media de 2.60 con una
desviación típica de 0.87. Por tanto una respuesta
homogénea.
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C .- ACEPTACIÓN Y TOLERANCIA DE LA INFORMACIÓN.
Sobre la aceptación de la situación clínica
hemos estudiado en los pacientes el grado de
aceptación de la información. Una de las preguntas del
cuestionario es "¿Grado de aceptación de la
información sobre la enfermedad?".
1 2 3 4 5
No aceptarla Rebelarse Resignarse Conformarse Aceptarla
- La respuesta menos frecuente ha sido no aceptarla: 1.
- Los enfermos que se rebelan contra la información: 5.
- Resignarse ante la información : 21.
- La respuesta más común es la de conformarse : 25.
- Aceptación de la información : 2.
Falta la respuesta de un paciente. El motivo es
la situación critica en la que entró durante la
entrevista.
La media de las respuestas siendo no aceptarla
1 y si aceptarla 5, es de 3.36 lo que indica que lo mas común
es conformarse y aceptar la información. Este dato hay que
valorarlo en su contexto, estos cuestionarios se han realizado
en enfermos terminales que desde hace tiempo padecen su enfer-
medad, y por tanto las fases de negación y rebeldia
(ira-egación) suelen estar superadas. La media de tiempo de
enfermedad en los pacientes estudiados es de 29 meses en un
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rango entre 8 años y un mes.
Respecto a la aceptación de la enfermedad cabe
también aclarar, que las fases por las que se pasan no son
secuenclales necesariamente ni tampoco son irreversibles.
D.- INFORMACIÓN Y AUTORREALIZACIÓN.
Una de las cuestiones que hemos preguntado a los
pacientes el grado de satisfacción por las tareas realizadas
hasta ahora. Es una cuestión que admite distintas lecturas,
aunque por el contexto es obvio que se esta preguntando por la
autorealización la escala de respuesta es:
Ninguna Poca Moderada Bastante Totalmente
Dando el valor a ninguna y cinco a totalmente
la media es de 3.53 , esto es, la respuesta mas frecuente es
Bastante.
El interés de esta pregunta radica en cruzar
este resultado con el grado de información y constatar que el
grado de información facilitada por el médico es inversamente
proporcional a la autorealización. Esto es hay una correlación
entre información y autorrealización cuyo valor es de -0.68.
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INFORMACIÓN DEL MEDICO:
AUTORREALIZACION DEL ENFERMO
Información del módico
-0.68
1
Fio. 8
2 3 >4
Autorealización del enfermo
Esto ratifica nuestra opinión sobre la
complejidad y complicidad de la información al paciente
terminal. El paciente que conoce mas sobre su pronóstico esta
menos satisfecho de las tareas realizadas, pues conoce que esas
son todas las tareas y que ya no podrá realizar más.
Informar al paciente sobre su enfermedad lleva
implicita una mayor dedicación ya que él toma una actitud más
crítica con su situación y demanda tanto al médico como a las
enfermeras y a la familia una mayor atención. El enfermo
informado según nuestro estudio es mas exigente con él mismo
y con el entorno especialmente la primera y la segunda semana.
E.- SENTIDO DE LA ENFERMEDAD.
Es cuanto menos atrevido, preguntar al paciente
oncológico terminal si:
¿ Piensa que tiene algún sentido lo que le está sucediendo ?
1 2 3 4 5
Muy negativo Negativo No sé Algo positivo Muy
positivo
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El resultado de esta pregunta a los 56 enfermos es:
- Pacientes que contestan " muy negativo "....: 2.
- Pacientes que contestan " negativo " : 10.
- No saben si tiene sentido " no se " : 19.
- Pacientes que contestan " algo positivo "...: 19.
- Pacientes que contestan " muy positivo "....: 5.
La media es de 3.27 por tanto es mas frecuente
que el paciente considere como algo positivo la enfermedad que
como algo negativo. La correlación entre información recibida y
sentido es directamente proporcional y positiva. Los pacientes
mejor informados encuentran mayor sentido a lo que les está
ocuriendo. El conocer la enfermedad no cambia la gravedad de la
misma pero si permite al enfermo hacerse cargo de la situación
y adoptar una conducta y una actitud que le pueda beneficiar.
La información es terapéutica en cuanto que es paliativa.
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SENTIDO DE LA ENFERMEDAD
En relación al conocimiento de la misma
N° de pacientes
20
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Muy negativo Negativo No se Positivo Muy positivo
Grado de sentido
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FAMILIARES
A.- INFORMAR O NO INFORMAR.
Los familiares contestan a la pregunta:
¿ Desea que se informe al paciente de su enfermedad ?.
Siendo las posibilidades de respuesta SI, NO, DUDA.
- El 73 % de los familiares opinan que NO se debe
informar al paciente sobre su enfermedad.
- El 23 % opina que SI se debe informar.
- El 4 % DUDA sobre si informar o no.
Es por tanto mayoritaria la opinión de no
informar. El que solo el 4 % duden nos indica que la cuestión
esta normalmente planteada y resuelta. No es un asunto que el
médico o las enfermeras tengan que promover.
Los familiares conocen mejor al paciente en
cuanto a su carácter y a sus reacciones. Los médicos en cambio
conocemos, por experiencia propia, sabemos, como los enfermos
suelen responder mejor de lo que opina la familia. Son
precisamente los médicos los que deben informar también a la
familia, para que esta valore correctamente la importancia que
tiene la información adecuada al paciente.
126
B.- SER INFORMADO O NO.
En una de las cuestiones planteada a la familia,
se pregunta si son partidarios de la información en el caso de
que fueran ellos el enfermo:
¿ En el caso de que usted estubiera enfermo, le
gustaría saber que enfermedad tiene ?.
SI NO DEPENDE
- En un 65 % los familiares SI que quieren ser
informados.
- En un 26 % los familiares NO desearian ser informados.
- En un 9 % los familiares contestaron que DEPENDE de las
circustancias el ser informados o no.
Los médicos debemos de conocer estos resultados,
para tenerlos en cuenta en el proceso de información al
paciente. Pues conociéndolos, sabemos como se ha de tratar este
problema con la familia.
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SE PREGUNTA A FAMILIARES
Sobre la información al paciente.
Flg.1O
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¿Desea se Informe? ¿Si Vd.enfermase?
La Paz, Qregorio Marañón, San Carlos.
C - TRASMISIÓN DE LA INFORMACIÓN POR LA FAMILIA.
A la cuestión:
¿ Grado de información que a transmitido usted al
paciente sobre la enfermedad ?.
1 2 3 4 5
Ninguna Poca Moderada Mucha Con todo detalle
La información trasmitida por los familiares al
pacientes muy baja. La media es de 1.8 en una escala del 1 al
5. la desviación típica es 0.7 lo que quiere decir que es muy
común el informar poco.
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D.- VALORACIÓN DEL DOLOR Y ANSIEDAD DEL PACIENTE
ESTIMADA POR LA FAMILIA.
Se a cuestionado a la familia sobre la ansiedad
y el dolor del paciente. Las preguntas y los resultados son
los siguientes:
¿ Cual es el grado de ansiedad del paciente (irritabilidad/
nerviosismo, preocupaciones...) ?
1 2 3 4 5
Ausente Baja Moderada Severa Muy grave
El resultado obtenido es que la inedia de las
respuestas es de 3.04 y la desviación típica es de 1.08.
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¿ Grado de dolor que habitualmente tiene el paciente ?.
1 2 3 4 5
Sin dolor Solo al Esporádico Principal Solo habla
del
preguntar conversación dolor
La inedia es de 2.4 y la desviación tipica es de
1.25 lo que nos indica que el dolor en estos pacientes suele
referirse al preguntarse por él. No es por tanto el problema
que mas preocupa a la familia. El que la desviación tipica sea
1.25 nos indica que hay importantes variaciones en las
respuestas y que en algunos casos el dolor es lo que mas
preocupa aunque esto no sea lo común.
131
E.- EXPERIENCIA DE LA FAMILIA CON EL ENFERMO TERMINAL:
COMUNICACIÓN E INFORMACIÓN.
En el cuestionario realizado a los familiares
planteábamos dos preguntas abiertas que hacen referencia a la
información. Las cuestiones son estas:
- Relate brevemente la experiencia que mas le ha llamado
la atención en su trato con el paciente.
- ¿ Que opinión tiene sobre la información al enfermo ?.
Como la pregunta es abierta hay una gran
variedad en las contestaciones. Hemos seguido un criterio que
consiste en recoger las respuestas mas frecuentes y las más
peculiares.
En cuanto a la pregunta sobre experiencia más
llamativa las respuestas son estas:
- " Es curioso el mecanismo que les hace no darse cuenta
de lo obvio. En ocasiones niegan situaciones
orgánicas que son evidentes ".
- " En mi experiencia tratar al paciente como a un niño
me ha ido bien ".
- " Habitualmente evita el tema ".
- " Entereza frente a la enfermedad y disponibilidad
para colaborar en el tratamiento ".
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E.- EXPERIENCIA DE LA FAMILIA CON EL ENFERMO TERMINAL:
COMUNICACIÓN E INFORMACIÓN.
En el cuestionario realizado a los familiares
planteábamos dos preguntas abiertas que hacen referencia a la
información. Las cuestiones son estas:
- Relate brevemente la experiencia que mas le ha llamado
la atención en su trato con el paciente.
- ¿ Que opinión tiene sobre la información al enfermo ?.
Como la pregunta es abierta hay una gran
variedad en las contestaciones. Hemos seguido un criterio que
consiste en recoger las respuestas mas frecuentes y las más
peculiares.
En cuanto a la pregunta sobre experiencia más
llamativa las respuestas son estas:
- " Es curioso el mecanismo que les hace no darse cuenta
de lo obvio. En ocasiones niegan situaciones
orgánicas que son evidentes ".
- " En mi experiencia tratar al paciente como a un niño
me ha ido bien ".
- " Habitualmente evita el tema ".
- " Entereza frente a la enfermedad y disponibilidad
para colaborar en el tratamiento ".
- " Al familiar no le podemos quitar la ilusión, es como
lo de los Reyes Magos ".
- " Lo que mas me desespera es la impotencia frente a lo
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desconocido ".
En cuanto a la pregunta sobre la información ai
enfermo, es común el hacer referencia a distintas etapas desde
el principio de la enfermedad hasta la situación actual.
- " No se debe decir, pues los médicos se equivocan ".
- " No quieren saber nada y se duerme para inhibirse del
entorno "•
- " Prefiero que no sepa lo que tiene asi no sufre ".
- " A mi que no se lo digan ".
- " Es fácil ocultar la verdad, a la gente se la engaña
con facilidad ".
- " Solo informarla cuando se supiera todo ".
- " Se adaptan a lo que sea, toda la familia sigue con
el cuento del pinzamiento".
- " Yo no se lo digo, pero a mi que me lo digan ".
- " El paciente sobreprotege a la familia a mi no me
quiere decir la enfermedad que tiene, para que yo no
sufra ".
- " Es difícil el equilibrio, hay que decirselo pero no
esta preparado ".
- " Lo de decir mentiras complica todo mucho ".
- " Me parece muy mal que no se expliquen las cosas ".
- " He tenido que perseguir a los médicos para que me
digan lo que tiene mi marido ".
- " Los médicos son muy técnicos, muy frios ".
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VI.- DISCUSIÓN DE LOS RESULTADOS.
A.- VALORACIÓN DE NUESTROS RESULTADOS.
El trabajo original de la tesis a consistido en
realizar 204 entrevistas a médicos, enfermeras, pacientes y
familiares. El denominador común de todos los cuestionarios es
referirse enfermos terminales oncológicos ingresasdos en
hospitales generales.
Los resultados de nuestro estudio no son
aplicables a otros tipos de enfermos terminales que no sean
oncológicos o que no estén hospitalizados ( tratamiento
domiciliario, atención en residencia de ancianos... ).
El problema de la correcta información, al
enfermo terminal, ingresado en un hospital general es más
común que el de la información a enfermos con otro tipo de
asistencia médica. Al tratarse de grandes hospitales, es
dificil una relación personalizada por diversos motivos, como
son; el elevado número de pacientes, frecuente variación en el
equipo de enfermería y en ocasiones una importante rotación de
médicos.
Nuestros resultados,por tanto, nos proporcionan
una visión de un tipo de enfermo terminal especifico. Dejando
de lado otros y por tanto no son resultados generalizables a
todos los enfermos terminales.
La fiabilidad y validez del trabajo radica en
el diseño y elavoración del cuestionario, la homojenieidad de
la muestra, el modo de realizar las entrevistas y en la manera
135
de cuantificar los resultados.
La realización de los cuestionarios se ha
llevado a cabo durante el curso 88-89. Este es un dato
cronológico de interés ya que todas las entrevistas se han
desarrollado en el mismo tiempo. Los tres hospitales generales
son del área de Madrid y la muestra de población que atienden
es de ámbito nacional.
Las preguntas cerradas, en las que la contesta-
ción se realizaba en una escala visual, han resultado más
enriquecedoras que si hubieran sido respuestas tipo SI-NO. Es
preferible hacerlas con 8 0 6 contestaciones de manera que al
ser pares, no sea elegida con facilidad la de enmedio. Este
tipo de respuestas permite tener mas posibilidades de analizar
a posteriori la tendencia.
Siendo 204 las entrevistas realizadas en 4
bloques los resultados pueden no ser significativos. El numero
de pacientes tendria que ser mayor, ahora bien, pensamos que
dado el tipo de enfermos que se han entrevistado, que el
trabajo se ha realizado en tres hospitales distintos y que los
criterios de selección de los pacientes som muy excluyentes,el
tener una muestra de 50 enfermos oncológicos nos ha paricido
suficiente, si bien mejorable.
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El número de médicos nos parece suficiente ya
que con 50 médicos se pueden sacar conclusiones validas.
En el hospital de La Paz tanto médicos como
enfermeras, familiares y enfermos, son del servicio de
oncologia de la residencia general y de la sección de oncologia
de la maternidad.
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B.- COMPARACIÓN CON OTROS RESULTADOS.
1.- Entre el 98% en E.E.U.U. y el 29% en España
algo pasa.
Según describe Ramón Bayes, " En Estados Unidos
en 1977 el 98 % de los médicos son partidarios de comunicar la
enfermedad al paciente. Los médicos italianos y franceses,
como norma general, solo comunican el diagnostico de cáncer a
la familia, ya que manifiestan que la verdad solo es tolerable
para algunos pacientes especialmente maduros e inteligentes".
Bayes respecto a la situación en España, de la información al
paciente terminal opina que " Hay que eludir la conspiración
del silencio y la trajica soledad del enfermo con un cáncer
avanzado. Cualquier información tiene que ser conpatible con
un camino de esperanza . Esperanza que no ha de ser
necesariamente la curación. Los puntos de esperanza han de ser
explorados y fomentados. El proceso terminal ha de ser también
un proceso de madurez humana". (89) (103).
Hay una clara diferencia entre el 98 % de los
médicos que según describe Ramón Bayes, en Estados Unidos
informan al paciente oncológico y el 29 % de los médicos
informan a este tipo de pacientes.
En primer lugar, que el 98 % de los médicos
informen a los pacientes se explica por dos motivos: Evitar
posibles denuncias por parte del enfermo y la mentalidad
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anglosajona de conocer los derechos como individuo.
En segundo lugar, el que en nuestro estudio sea
el 29 % el porcentaje de médicos que habitúalmente informa, el
53% los médicos que lo hacen según las circunstancias y el 18%
los que habitualmente no informan, refleja como hay un trato
distinto, más según las circustancias y más interesado en el
paciente que en el médico.
En el planteamiento anglosajón, según describe
Saúl, existen distintos motivos para declarar al paciente su
enfermedad, como son; Complicaciones legales y el pensar que
" plantear una discusión abierta con el enfermo alivia la
tensión y disminuye la depresión ".(104).
La referencia a que en Francia e Italia solo
comunican la enfermedad a la familia para que sean ellos los
que valoren la indicación o no de trasmitir la información nos
parece de " excesiva prudencia " en el sentido de que los
médicos tenemos una importante experiencia en el manejo de
este tipo de situaciones que los familiares normalmente
carecen.
Los resultados de nuestro trabajo nos indican
que la información a corto plazo puede crear una falta de
autorealización y un cierto estado de ansiedad, pero a medio
plazo esta fase queda superada y el paciente suele ser más
capaz de controlar mejor su situación.
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Según describe Monge, tras un detallado estudio
sobre la veracidad en la información (62), el problema radica
en las consecuencias que esta tiene:
- Para el médico: Realizar gestiones que le
quitarán tiempo.
- Para la familia:Tomar decisiones para los que
no suelen estar preparados.
- Para los amigos y conocidos: Resulta difícil
hablar con el paciente de temas profundos.
Para nosotros estos tres efectos que describe
Monge están justificados por lo indicado anteriormente sobre
los efectos que tiene sobre el paciente y sobre el entorno, la
comunicación de la enfermedad. Lo descrito por Monge nosotros
lo encuadramos dentro del proceso normal del conocimiento de
la enfermedad.
En un articulo de The Lancet publicado en 197 6
se recoge que entre los pacientes existen todas las actitudes
posibles desde el que exige conocer en todo momento toda la
verdad, hasta quien jamás hace preguntas, porque prefiere no
enterarse del mal que padece. En una serie inglesa sobre 65
enfermos, se advierte que solo el 32% desean más información o
confirmación del diagnóstico y los demás expresan no querer
información (74). En este sentido, según nuestro trabajo, por
ser cambiante el grado de soportabilidad de la información, el
médico debe tener un papel más activo en cuanto a explorar al
enfermo y valorar la conveniencia de informarle.
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2.- Información soportable.
Reynolds en un articulo del British Medical
Journal, opina sobre la información que " hay que dar al
paciente, que desea recivir información, al menos la adecuada
a su idiosincracia, según nuestra estrategia de afrontamiento"
(90).
López Azpizarte, afirma que la verdad como todo
valor ético tiene que estar subordinado, al mayor bien de la
persona y a pesar de sus ventajas (relación confidencial,
respeto a la dignidad, posibilidad de prepararse y asumir un
hecho singular) podria quedar disimulada pasajeramente, si
constituyera un daño para-^1 enfermo. La decisión se adoptarla
después de analizar los múltiples factores que entran en juego
en cada situación, buscando siempre lo que parezca mejor (91).
En un sentido similar a este es en el que
nosotros describimos la soportabilidad de la información. El
paciente suele recibir y aceptar mejor la información de lo
que espera la familia y de lo que esperamos los médicos, como
nos indica uno de nuestros resultados, en el que se señala que
el 62 % de los médicos han obtenido una mejor respuesta de los
pacientes de la que esperaban. Por tanto, pensamos que el
médico tiene la responsabilidad de ayudar al paciente a
ponerse en condiciones de soportar esa información.
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Lega en su libro Principios generales de
deontología médica, habla de " ser sinceros al aconsejar;
diligentes en el curar; ajenos al engaño y suaves al anunciar
el misterio del dolor y de la muerte "(91). Cuando nosotros
hablamos de soportabilidad nos estamos refiriendo también a
esa suavidad a la que se refiere Lega, pero suavidad no quiere
decir "mentira piadosa " ni falta de autoridad. Según nuestro
estudio la correcta información es terapéutica desde el punto
de vista del paciente ya que este encuentra un mayor sentido
a lo que le sucede.
Nuestros resultados si coinciden en parte con
la opinión que mantiene el doctor Garcia-Conde Bru, que afirma
que " Cada vez hay que tender más a una información cierta
para los pacientes con cáncer. Hay que estudiar con rigor la
estrategia de la información, basada en lo que interesa y
desea conocer el enfermo. Hay que comunicar al paciente el
plan de actuaciones terapéuticas que se van a desarrollar y
que deben evitar una situación de sorpresa y duda ante cambios
de criterios. Esta relación profesional y humana permite una
participación activa del paciente en su enfermedad y con ello
la aceptación de un tratamiento que produce sufrimiento pero
que significa una posibilidad de alargar la supervivencia con
una mejor calidad de vida "(92).
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3.-No decir la verdad.
Algunos autores son claramente partidarios de
no decir la verdad por varios motivos, como son:
- Si se cura quedaría obsesionado.
- Si sigue el tratamiento hay que sugerir
esperanza.
- No tiene sentido comunicar la enfermedad
porque suele no creerlo.
- No tenemos derecho a desesperar al enfermo.
Estos cuatro argumentos contrarios a nuestra
conclusión de informar, con el criterio de verdad soportable,
tienen desde nuestro punto de vista, una cierta justificación
pero una escasa argumentación.
Si se cura quedaría obsesionado.Esto es posible
que se de si se hace un planteamiento erróneo de la enfermedad
y su evolución.Si se informa de un modo progresivo, en función
de la soportabilidad, es difícil que se llege a la obsesión, a
no ser que exista una patología psiquiátrica previa.
Desde nuestro punto de vista la información
debe administrarse al paciente como algo dinámico que como
acontecimiento biológico, es susceptible de variaciones unas
previsibles y otras no. Es cierto que existe un riesgo de
yatrogenia de la información. Como acto médico la mala
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utilización puede provocar situaciones patológicas, , como
cuadros de ansiedad, depresiones y neurosis. Este riesgo según
nuestra opinión no justifica el ocultar la información, y lo
que si que hace es dar la importancia que tiene al
conocimiento por parte del enfermo de la enfermedad.
Si sigue en tratamiento hay que sugerir esperanza.
En efecto,al enfermo hay que crearle una espectativas y unas
metas terapéuticas alcanzables. La información trasmitida con
el criterio de verdad soportable, no quiere decir una verdad
que erradique la esperanza y la confianza en el resultado de
los distintos tratamientos, sobre todo los paliativos.
Un problema difícil es hacer ver al enfermo que,
a pesar de su enfermedad, y de la situación en la que se
encuentra sigue teniendo un sentido y es precisamente en dar
sentido a esa situación donde radica una de las mayores
dificultades. Empatizar con el paciente y encontrar un " para
que " más que un " por que" de su enfermedad y sabérselo
explicar es una difícil tarea que tenemos los médicos. Es
Victor Frankl uno de los que ha descrito esto con la mayor
lucidez " solo después de estudiar y atender a muchos enfermos
comprendí realmente cual es el sentido del dolor. El dolor
tiene sentido cuando tú mismo te conviertes en otro hombre "
(93).
El paciente suele no creerlo . Según los
resultados de nuestro trabajo el 80 % de los médicos y las
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enfermeras describen una fase de negación en el paciente, al
conocer la enfermedad. Esta es una fase que suele ser muy
corta. Un 34 % de los pacientes estudiados no demandan más
información.
En las entrevistas realizadas a los familiares
el 73 % prefieren no comunicar la enfermedad al paciente y el
20 % de ellos justifican esto argumentando que el diagnóstico
médico suele ser erróneo. También puede no creer el enfermo la
información porque ya se ha instaurado una " falsa causa ", el
pinzamiento, la infección, el golpe... .
En nuestra opinión,el médico debe hacerse cargo
del enfermo de un modo integral, y en ocasiones hay que vencer
situaciones previas de desconfianza, errores apoyados por la
familia, ignorancias y complejos planteados por el enfermo.
Como describe Salvador Urraca " ante la actitud
que el enfermo adopta ante la muerte ( miedo, ansiedad... ),
aparecen conductas de huida y rechazo. La enfermedad terminal
y la muerte tienen en muchas ocasiones una presencia ausente
"(94).La dificultad radica en descubrir la información que el
paciente quiere recibir, darle la que pueda soportar, y
apoyarle a lo largo del tratamiento para que pueda con el
médico, como un elemento más de una estrategia personal frente
a la enfermedad.
No tenemos derecho a desespérale. Según señala
Asher en un articulo sobre el manejo del enfermo oncológico en
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The Royal Society Medicine, " muchos médicos piensan que no
tiene ningún sentido de hablar de algo irreversible, ya que
suele agudizar aún más la angustia " (95).También lo indica con
claridad la doctora Ibañez al señalar que " en la sociedad
actual la palabra cáncer, o enfermo terminal, son un ataque
contra el concepto de supervivencia considerado como la
finalidad básica de todas las teorias neo-evolucionistas. Se
pueden considerar estos conceptos como un autentico atentado
contra la adaptación personal "(96).
En efecto ni los médicos, ni las enfermeras, ni
los familiares tienen derecho a desesperar al paciente. Es
precisamente buscando el equilibrio entre lo que el enfermo
puede conocer y la información que se le trasmite,donde radica
la indicación de información según el criterio de verdad
soportable.
Es necesario realizar una nueva estrategia
terapéutica y hacer todo un plan de atención continuada con
información adecuada, con objetivos a medio y corto plazo
alcanzables, y describrir todo lo relacionado con problemas de
autoestima, ofreciendo formulas de relajación, control y
autocontrol de la enfermedad.
También hay que hacer un gran esfuerzo para
encontrar el tiempo necesario, elegir las palabras oportunas y
estar dispuesto a "permanecer disponible" (to stay),deberíamos
empezar a enseñar a los estudiantes esta forma de atender a
los pacientes y así evitaríamos ansiedades que experimentan
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muchos médicos jóvenes .(89)
Precisamente para evitar la posible desespe-
ración del paciente al conocer y notar su situación tendríamos
que educar y habituar al paciente en estos cuatro puntos :
- Preventivo : adiestrando y disminuyendo la
incapacidad del déficit cuando éste aparezca.
- Restaurativo : evitar incapacidades
temporalmente.
- De apoyo : proponiendo un aprendizaje para
enfrentarse a posibles incapacidades.
- Paliativo : disminuir y hacer llevadero lo
inevitable.
Para ésto es fundamental asumir la importancia
que tiene el paciente y la actividad de éste ante la
enfermedad: ASISTIR AL PACIENTE Y NO CONTRORARLO.
Se puede llegar a pensar que si ya no hay nada
que hacer no tiene ningún sentido la presencia del médico y la
atención del equipo de enfermería. Este planteamiento se
deriva de un modelo sanitario que sólo prevee el actuar cuando
la enfermedad se pueda controlar. Si ésto no se logra hasta la
identidad profesional puede verse amenazada. Los profesionales
sanitarios deben estar al lado del enfermo y de la familia que
se sientan confortados y para ayudarles a encontrar sentido de
la enfermedad y del dolor, y colaborar en auténtica ayuda
integral a la apersona enferma.
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4.- ¿Como y donde informar al paciente?.
En un reciente articulo en el Journal of
Clinical Oncology titulado " Telling The Diagnosis of Cáncer"
se recoge un estudio sobre dónde y cómo son informados los
enfermos oncológicos. En el 74 % de los casos se lo comunica
el cirujano, en el 11 % el médico de cabecera y en el 15 %
restante los distintos estamentos del hospital. Lo curioso es
cómo se trasmite esta información:
- 42 % en el ambulatorio.
- 19 % en la sala de recuperación.
- 17 % en el hospital.
- 23 % através del teléfono.
En este mismo trabajo se describe le recuerdo
negativo de la información recibida tanto por teléfono como en
la sala de recuperación. La entrevista que se desarrolla
informando con franqueza y tranquilidad resulta más costosa
pero ayuda de un modo claro. No se describen daños sobre el
enfermo por entrevistas realizadas a fondo.(97)
En nuestra experiencia es clave atender al
paciente dedicándole todo el tiempo que sea necesario,
valorando la importancia que tiene informar al paciente de una
manera clara y humana. Hay que ir informando al paciente de un
modo progresivo, sin crear falsas espectativas, mostrando
preocupación y disponibilidad. Consideramos importante poder
hablar con el paciente de modo que el pueda expresar todas sus
dudas y temores y nosotros podamos expresar nuestro apoyo.(98)
148
Hemos comprobado, y en esto coincidimos con
otros autores, que para mejorar el autocontrol del estrés del
paciente es útil la comunicación permitiendo y facilitando la
verbalización del problema, el compartir de algún modo el
problema y ayudar en la medida de lo posible a encontrar un
sentido a lo que está ocurriendo (99). Para ésto es necesario
que el lugar y el modo de la comunicación con el enfermo
facilite todo lo anterior. Evitando en la medida de lo posible
el teléfono y la utilización de intermediarios que pueden
trasgiversar la información.
El cómo hay que atender al paciente terminal
según nuestra opinión lleva unido un cuándo,ya que esta última
característica hace variar el tipo de atención. Es clave en la
atención al paciente distinguir al menos tres aspectos : el
biológico, el humano y el psicológico.
- Aspectos biológicos: tenemos que atender el
respeto al ciclo circadiano del paciente; lo
referente a la higiene y a la sintomatología
(vómitos, fiebre, dolor . . . ) . Cualquier falta
de atención en los aspectos biológicos
deteriora gravemente la evolución del
paciente.(100)
- Aspectos humanos; considerando al paciente
algo más que un organismo biológico en el que
además de los problemas orgánicos y funciona-
les se dan otros síntomas propios de la
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esencia del hombre como pueden ser angustio-
sas, temores etc. En este aspecto coincidimos
plenamente con MARCHESI que afirma que "estar
con el enfermo terminal es tan importante
como actuar " . Para estar con el hay que
conocerlo,escucharlo,compartir sus problemas,
sus dificultades, sus esperanzas, su historia
y su humanidad. Entonces, y sólo entonces,
tendremos la respuesta adecuada, que sea capaz
de cualificar nuestra profesionalidad, porque
dará sentido a la palabra asistencia y sobre
todo conseguirá valorar a la persona del
enfermo en su totalidad.(101)
Aspectos psicológicos: pensamos que hay tres
aspectos de gran interés e importancia
directamente relacionados con la infomración
y la situación del paciente :
a) Respetar, comprender y dar explicaciones
necesarias.
b) Colaborar en la toma de decisiones.
c) Colaborar en el sentido de la
trascendencia.
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a) Respetar, comprender v dar explicaciones
necesarias; nos referimos a dar todo tipo
de explicaciones sobre pequeños detalles.
En este sentido es clave que la enfermería
explique al paciente los distintos modos
de manejarse,lo que conviene y no conviene
hacer.También es útil explicar al paciente
y a la familia las distintas actitudes a
tomar en función de la sintomatologia del
paciente estableciendo distintas opciones.
No dar nada por supuesto sabiendo que
muchas de las cosas que se consideran
obvias -entre el equipo de asistencia para
el enfermo no lo son.
b) Colaborar en la toma de decisiones: ésto
es importante para que el enfermo mantenga
un nivel de autoestima sabiéndose respeta-
do y respaldado.Ayudándole a tomar deci-
siones se evita la sensación de sentirse
manejado. Para colaborar en la toma de
decisiones hay que enseñar al paciente a
enfrentarse con la nueva situación :
identificando causas; enumerando posibles
soluciones y estableciendo opciones
fáciles • Esto ayuda a que el paciente se
sienta " él mismo ".
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c) Colaborar en el sentido de la
trascendencia;
la enfermedad grave ofrece alguna de las
escasas vías que en nuestra cultura
contemporánea permiten el retorno hacia
nuestro interior.La enfermedad al desnudar
la esencia de las cosas provoca una
comvulsión en el interior de quien la
padece (102). En este sentido una vez que
el paciente profundiza sobre el cono-
cimiento de su nueva situación hay que
encontrarle una razón por la que vivir,
morir y debatirse entre ambas.Este tipo de
atención es una necesidad del paciente y
un deber de los que le atienden y
acompañan.
5.- Inteligibilidad y saber decir.
Hace tres años lei " El problema de la
información médica y el grado de trasmisibilidad y el lenguage
médico constituyen el eterno problema de la información al
enfermo y a los familiares. Es un asulto que requiere mayor
dedicación en el futuro. " ( 105 ). Fue para mi un reto, y con
esta tesis he querido seguir el trabajo comenzado. Un trabajo
donde la medicina y la antropología quedan estrechamente
entrelazadas.
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Para terminar la discusión de los resultados
analizar la inteligibilidad : ¿ en qué medida el paciente
entiende la información ?. Según Ordóñez, la trasmisibilidad
tiene buen nivel aunque puede mejorar y la clave está en la
" buena voluntad del médico de salirse de su jerga habitual"
( 105 ). La información a los familiares deberla tener un
lenguaje asequible, buscando capacidad de comunicación y
realismo ( 106 ) .
Según nuestros resultados es clave la informa-
ción del médico para que el paciente pueda hacer frente a la
nueva situación. La información forma parte de lo que es la
comunicación ya que através de gestos y conductas queda
manifiesta nuestra actitud y nuestra aptitud hacia él. No se
puede fingir cuando se saben resultados ni dar largas. Las
preguntas directas requieren contestaciones de la misma
Índole. Esto requiere una buena estrategia para informar al
paciente y un plan de acción con cierta flexibilidad que nos
permita una conducta coherente con los enfermos.(107),
Hay que conocer,que la información puede actuar
como estrés agudo a corto plazo, pero a medida que pasa el
tiempo y actúa como estrés crónico,el paciente aprende a vivir
con ella aunque no quiera saber mas de lo que ya sabe. Se
constata que a mayor conocimiento de la enfermedad hay mayor
aceptación y mayor sociabilidad, aunque aumenta la ansiedad.
( 109 ).
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El tema y el problema de la muerte y el morir
son aspectos que interesan - o deben interesar - a todos
aquellos investigadores. Tan importante como el origen de la
vida es el origen de la muerte. La muerte introduce entre el
hombre y el animal una ruptura más sorprendente aún que el
utensilio o el lenguage. La muerte se sitúa en el humbral
bioantropologico. Es el rasgo mas humano y mas cultural del
ántropos. El hombre ha visto que el primer misterio era, no la
muerte, sino la actitud ante la muerte. ( 110 ).
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VII.- CONCLUSIONES.
CONCLUSIONES
1.- El principal criterio para informar al paciente
terminal, según nuestro estudio, es el de comunicar la
VERDAD SOPORTABLE. Entendiendo que tanto la soportabi-
lidad como la información son dinámicas.
2.- El conocimiento de la enfermedad (pronostico,diagnostico
y efectos secundarios del tratamiento) hacen que el
paciente encuentre un mayor sentido a su situación.
Hemos encontrado una correlación positiva entre
información y sentido de la enfermedad.
3.- En la muestra de enfermos terminales estudiados en
nuestro trabajo, el 66 % demandan información sobre el
pronostico de su enfermedad.
4.- Los familiares en el 73 % de los casos opinan que no se
debe informar al paciente sobre su enfermedad, argumen-
tando que no están preparados para recibir la informa-
ción. El 63 % de los familiares opinan que a ellos si que
se les deberla informar si ellos estuvieran enfermos.
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5.- En las 204 entrevistas realizadas sobre la sintomatolo-
gla que más preocupa al enfermo terminal, en nuestro
estudio,el resultado es que la ANSIEDAD ocupa el primer
lugar, después de la DEPRESIÓN y en tercer lugar el
DOLOR.
6.- Según nuestro estudio, los médicos a la hora de informar
al paciente terminal se agrupan en tres tipos:
A.- En 18 % no informa habitúalmente al enfermo. En
algunos casos, después de 20 años de ejercicio
profesional, nunca han informado al paciente
sobre la posibilidad de que pueda morir.
B.- El 29 % de los médicos informan habitúalmente
al paciente sobre su enfermedad.
C - El 53 % informan en función de la situación del
paciente.
7.- Durante la atención al enfermo terminal, en el momento
del fallecimiento,están presentes: Al menos la enfermera
en el 76 % de los casos, al menos el médico en el 26 % y
algún familar en el 31 % de los casos.El 7 % fallece sin
acompañante. La enfermera,pues,tiene un papel primordial
en la atención al paciente terminal.
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8.- Los médicos encuestados que informan al paciente,
explican con detalle los efectos secundarios del
tratamiento, algo menos sobre el tipo de enfermedad y
menos sobre el pronostico. Al paciente lo que más le
interesa es el pronostico, el diagnostico y menos los
efectos secundarios.
9.- En los últimos estadios, el paciente terminal suele
entrar en una situación de desinterés y pasividad,conse-
cuencia de un agotamiento orgánico y psicológico causado
por la enfermedad.
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VIII.- RESUMEN DEL TRABAJO
Durante 23 años de experiencia profesional en el servicio
de oncología se ha planteado en muchas ocasiones, como ha de
realizarse la información al enfermo oncológico terminal.
Una vez revisada la bibliografía y seleccionado el
cuestionario de diseño original, estudiamos en los sevicios de
oncología de tres hospitales generales, lo referente a la
información. Para esto realizamos 204 cuestionarios a médicos,
enfermos, enfermeras y familiares.
La conclusión principal de la tesis es que la información
al paciente es UN PROCESO DINÁMICO; que el correcto uso
de la información es TERAPÉUTICO y que el criterio para
informar es el de VERDAD SOPORTABLE.
Por verdad soportable entendemos aquella información
cierta que puede asimilar y aceptar el paciente. La
soportabilidad es cambiante en función del tiempo de evolución
de la enfermedad y de la información recibida. Para que la
información sea entendida por el paciente es necesario
explicar de un modo inteligible. En nuestro estudio el 66 % de
los enfermos demanda una mayor información sobre su enfermedad,
en primer lugar del pronóstico,en segundo sobre el diagnóstico
y en tercer lugar sobre los efectos secundarios del
tratamiento.
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Médicos, enfermeras y familiares describen en el 85 % de
los casos cambios de estado en el enfermo en función del
tiempo de evolución y de la información recibida. Encontrando
que el paciente da un mayor sentido a la situación en la que
se encuentra en función de la información recibida y entendida
El problema más frecuente en el manejo del paciente
oncológico terminal, no es el dolor, sino el de la ansiedad.
Producida en parte, por el desconocimiento de la evolución de
la efermedad, y el frecuente desacuerdo de criterios de
actuación entre familiares, enfermeras y médicos,sobre quién,
cuándo, cómo y qué deben informar al paciente:
- ¿ QUIEN ? Preferentemente el médico pero es
conveniente que sea el paciente quien lo
elija.
- ¿ CUANDO ? Cuando lo demande el paciente sabiendo
que hay que facilitar el proceso de
información ya que éste es terapéutico.
- ¿ COMO ?
- ¿ QUE ?
De un modo inteligible y continuado,
estando a la altura del paciente y
permaneciendo con él, hasta el final.
Verdad soportable.
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El proceso de informar al paciente es problemático porque
cuando éste se realiza correctamente hay una mayor exigencia
por parte del enfermo hacia los médicos, enfermeras y
familiares a corto plazo. A medio plazo la demanda de
información disminuye, no sólo porque el conocimento de la
enfermedad y la evolución ya se conocen, sino también porque
suele darse un deterioro progresivo y paralelo en el aspecto
orgánico y en el psicológico.
Sin duda, no se puede cambiar el carácter o recostruir la
personalidad de un efermo por un consejo o un tratamiento
médico. Pero si podemos y tenemos la obligación de tratar al
paciente como un hombre que padece una enfermedad que le
enfrenta con la muerte, y ponerle en la mejor actitud posible
ante esta.
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